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Edito 

 
 Le thème choisi pour l’exposé de début de l’Assemblée Géné-
rale du 4 juin 2010 montre bien les interrogations soulevées pour 
nos associations, par le contexte actuel des évolutions adminis-
tratives aggravé par la crise financière. Cela nous amènera à 
développer nos efforts afin de participer aux instances consulta-
tives de l’ARS, des départements et de la Région et à travailler à 
l’élaboration d’un CPOM et la reconnaissance d’un Siège So-
cial. 
 La ténacité des bénévoles de l’Association et des chefs d’éta-
blissement a permis au cours des années de mettre en place de 
nouveaux projets afin d’accueillir les personnes atteintes d’au-
tisme dans le souci de leur bien-être et de leur évolution. Cette 
situation administrative et politique nouvelle va nous demander 
de prendre des  engagements plus diversifiés, d’élaborer des 
modes de prise en charge innovants, de rassembler d’autres 
compétences. 
 Notre engagement associatif se veut toujours au service des 
personnes souffrant d’autisme et de leur famille. 

            
                                                         
                                                      François HOOGE, Président. 

  
Claudie à l’honneur 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 

Notre Secrétaire Générale Claudie Bossut a reçu lundi 
26 avril la médaille de l'Assemblée Nationale. Cette 
distinction lui a été remise pour le dévouement qu'elle 
montre aux personnes handicapées physiques et menta-
les, ainsi qu'aux familles confrontées aux problèmes liés 
au handicap, dans sa ville où elle participe aux travaux 
de la commission d'accessibilité, à Lille métropole com-
munauté urbaine (LMCU), au département où elle est 
active au sein du comité consultatif des besoins nécessi-
té par le handicap, au sein d'Eurométropole, (LMCU et 
les régions de Courtrai et Tournai) où elle participe acti-
vement au forum, au conseil de développement trans-
frontalier médico-social, et à l'association Sésame Au-
tisme. 
 
Je cite la Voix du Nord :  
 
 « Trois engagements pour un emploi du temps à couper 
le souffle. Une implication totale pour une Roncquoise 
qui vit à 100 km/h.… On en oublierait presque de préci-
ser que cette retraitée de l'Éducation nationale siège aus-
si une fois toutes les deux semaines à Arras au conseil 
MDPH….Pour Claudie Bossut, la distinction est méritée 
même si elle n'aime pas beaucoup les honneurs. « Je fais 
cela par conviction, pas pour me montrer, » « Cette mé-
daille, je la dois à tous ceux qui travaillent avec moi », 
tient à affirmer cette Roncquoise qui n'a pas fini de cou-
rir pour le bonheur des autres. » 

                                                              
                                            Ghislaine Meillier 

 

 
Dates à retenir 

Assemblée Générale 
 
Vendredi 4 juin 2010 à 17 h au CREAI 56 bd 
Montebello à Lille 
  
Avec un exposé de Monsieur Francis Calcoen, 
Président de l'URIOPSS : 
"Quels enjeux pour les associations dans le ré-
forme de l'Etat  avec les ARS (Agences Régiona-
les de Santé) et la RGPP (Réforme Générale des 
Politiques Publiques)"  

 
La commission Familles 
 
     La commission Familles a organisé le 19 mai 
au Foyer Oméga pour les parents et tuteurs un 
groupe de parole sur «  l’Organisation des soins à 
l’intérieur et à l’extérieur des établissements ». 
    Cette réunion avait pour objectif de poser les 
questions qui seront débattues lors de la rencontre 
ouverte à tous qui aura lieu le 26 novembre à La 
Bassée.  
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Le colloque du 26 mars 2010 à Toulouse  
de la Fédération Française Sésame Au-

tisme. 
 

Cette année, c’est le thème du soin qui a été développé au 
colloque annuel de la Fédération : « Soigner et prendre soin 
de la personne autiste ». Ce colloque et l’A G qui a suivi ont 
été organisés de main de maître par l’Association Sésame 
Autisme Midi-Pyrénées et notamment son past-Président 
Jean-Louis Agard (également vice-président de la Fédération 
ainsi que de l’ARAPI) et la nouvelle présidente de cette as-
sociation régionale. Qu’ils en soient remerciés. 
Des intervenants de qualité sont venus exposer la nécessité 
du soin et de la recherche du bien-être pour nos enfants.  
 
Tout d’abord, le Professeur Jean-Philippe Raynaud a  énu-
méré les troubles somatiques associés à l’autisme : 
- L’épilepsie pour 20 à 25 % des personnes souffrant de 
Troubles Envahissants du Développement avec un risque 
plus élevé pour les filles et chez les personnes au QI< 70 ; 
cette maladie suscite beaucoup de crainte chez les parents et 
l’entourage et altère la représentation sociale. Cependant des 
progrès certains ont été faits dans les traitements. 
- Les déficiences sensorielles : visuelle, auditive dont l’éva-
luation précoce est primordiale étant donné la complexité de 
la prise en charge. 
- Les maladies génétiques : qui peuvent être diagnostiquées 
tels le Syndrome de Rett (prévalence 1/10 000) qui atteint les 
filles et entraîne un retard mental voire un polyhandicap, le 
syndrome de l’X fragile (10 % chez les autistes), le syn-
drome de Bourneville, le syndrome d’Angelman, la Neurofi-
bromatose de type 1, le syndrome de Prader Willi… 
- Les maladies métaboliques : Phénylcétonurie, Métabolisme 
de la créatine, etc… qui peuvent provoquer des malforma-
tions, du retard mental, des troubles somato-fonctionnels… 
L’existence de ces pathologies a bien entendu des consé-
quences pour la personne et doit donc être prise en compte 
par des cliniciens mais aussi au sein de la structure dans les 
soins, la pédagogie et la socialisation. 
 
Le Professeur Christian Schaal a présenté les troubles psy-
chiatriques dans l’autisme. Ces troubles aggravent le han-
dicap car le dynamisme de la personne en est différent ; ils 
nécessitent pour 70 % des cas des traitements psychotropes. 
40 à 70 %  des autistes ont des troubles psychiatriques ce qui 
entraîne l’exclusion, la surmortalité et demande donc des 
structures d’accompagnement renforcé.  
Ces troubles peuvent être : 
- des troubles de l’humeur (dépression, troubles bipolaires, 
dysthymie, manies…). Ils entraînent souvent des automutila-
tions. Les ruptures peuvent provoquer ces troubles de l’hu-
meur. 
- des troubles anxieux : phobies, TOC, panique, troubles de 
l’attention. 
- des troubles psychotiques dont le diagnostic est parfois 
confondu avec la schizophrénie. 
Ces troubles constituent un sur-handicap d’où la nécessité 
d’informer les parents, de former les professionnels pour 
maintenir ou restaurer les compétences de la personne. 
 

 
En raison de ces déficiences et de ces maladies somatiques et 
psychiatriques, il faut se poser la question du traitement 
médicamenteux. Celui-ci est surtout constitué de médica-
ments psychotropes ou antipsychotiques. Le Professeur 
Christophe Lançon et le Docteur Saravane préconisent une 
prise en charge globale en concertation de tous les profes-
sionnels afin d’apporter une amélioration dans les troubles 
(automutilation, agressivité…) Cependant, il faut prendre 
garde aux effets secondaires : prise pondérale, sédation, dys-
kinésie, maladies cardio-vasculaires, troubles gastro-
intestinaux, syndrome métabolique amenant obésité, hyper-
tension… Un bilan médical initial est indispensable avec un 
bilan médical de suivi afin d’évaluer les facteurs de risque et 
les effets secondaires qui sont souvent facteurs de douleur. 
La sensation de la douleur entraîne chez la personne autiste 
des cris, des troubles du sommeil, de l’agressivité, de l’auto-
mutilation, des explosions violentes… l’entourage familial et 
professionnel doit donc en cas de troubles du comportement 
s’interroger sur la possibilité d’une douleur. 
 
Le Professeur Lemay a rappelé le fonctionnement autisti-
que lié aux circuits neuronaux différents chez l’autiste et 
donc la nécessaire adaptation de l’entourage. Les autistes ont 
de la difficulté à accueillir les nouveautés, à rassembler tou-
tes les informations des 5 sens d’où déficit cognitif : il faut 
donc retrouver le contact et encourager par des signes, des 
gestes. Leurs représentations mentales sont éloignées de la 
vraie signification d’où des distorsions cognitives, il faut 
donc les rassurer et corriger. La lenteur pour les informations 
de s’effacer du psychisme chez un autiste provoque une em-
prise des schèmes et limite donc sa créativité et l’acquisition 
de nouveautés. Quand il y a plusieurs stimuli, l’autiste a une 
sensation d’envahissement. Il a  des difficultés de discrimi-
nation visuelle et auditive, de généralisation, de planifica-
tion, d’attention. Le Professeur Lemay a insisté sur la néces-
sité d’une prise en charge adaptée à ce fonctionnement parti-
culier avec des professionnels formés. 
 
Ces personnels doivent être adaptés aux différentes particula-
rités de la personne autiste : déficits sensoriels, psychiques ... 
ainsi ressort le rôle de l’orthophoniste, de l’ergothérapeute, 
du psychomotricien, du psychologue, du psychiatre.. 
 
                                                               Suite page 4 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Jean-Louis Agard 
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Point d’actualité sur nos projets 
 

L’extension du Terril-Vert  : le permis de cons-
truire de l’extension (8 places d’internat + 2 places 
d’accueil temporaire et 10 places d’accueil de jour) 
a été signé. Les appels d’offre auprès des entrepri-
ses se feront en mai-juin pour débuter les travaux 
en septembre 2010. 
 
L’IME d’Annoeullin pour adolescents :  toutes les 
démarches ( accord avec la ville, choix du maître 
d’ouvrage délégué, mise au point définitive du 
plan, emprunt, permis de construire ) sont en phase 
terminale. 
 
Le Foyer Val de Gohelle pour autistes vieillissants 
: après de nombreuses négociations avec le Conseil 
Général 62 , le budget a été révisé pour correspon-
dre aux exigences des financeurs. L’arrêté de finan-
cement pourrait être signé fin juin. Les démarches 
avec la ville et les banques sont en cours. 
 
La reconstruction d’Oméga : compte tenu du coût 
des travaux de restauration des bâtiments existants, 
il a été décidé en accord avec le bailleur et les fi-
nanceurs de construire de nouveaux locaux sur un 
autre site. L’acquisition du terrain est en bonne voie 
dans une commune proche d’Herlies. Le chantier 
pourrait être réalisé en 2013. 
 
Le Siège social : Le Conseil Général 62 qui doit 
instruire la demande de siège ne pourra donner un 
avis que dans le cadre d’un CPOM qui commencera 
à être discuté en juin 2010 ; cela nécessitera une 
réorganisation de l’association. 
 
                      Claudie Bossut et Ghislaine Meillier 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Réunion du 19 mai de la commission Familles 
 

La Journée Eurorégionale de l’ARAPI 
 
  Le 23 avril s’est déroulée à Tournai la Journée Eu-
rorégionale de l’Association pour la Recherche sur 
l’Autisme et la Prévention des Inadaptations sur le 
thème «  Quelle qualité de vie pour les adultes avec 
autisme ? » 
 
  En premier lieu fut posée la question du diagnostic à 
l’âge adulte : « Le diagnostic inscrit le sujet dans son 
trouble, le trouble dans une prise en charge, la prise 
en charge dans la spécificité autistique, la personne 
dans une perspective de vie entière », il redynamise, 
redonne du sens et permet d’interpeller les politiques. 
 
  Après deux témoignages de parents sur l’entrée 
dans la vie adulte, une québécoise  a présenté la prati-
que du « PLAN de Services Individualisés », qui as-
sure la pertinence, la cohérence et la continuité du 
soutien à la personne. 
 
  L’étude de l’emploi du temps réel des adultes, me-
née dans plusieurs établissements spécialisés français 
et belges, a fait ressortir la distance entre projets et 
réalisations, ainsi que  la distorsion entre les appré-
ciations des personnels et des familles, et a souligné 
la nécessité de poursuivre ce type de recherche. 
 
  Une étude historique des modèles d’organisations 
des services pour adultes a montré l’évolution depuis 
le Moyen Age, de l’hospice à la prison, puis à l’insti-
tution pour aboutir à la fin du siècle dernier aux ser-
vices et aujourd’hui aux supports destinés à la qualité 
de vie en société de la personne avec autisme. 
  
  Enfin l’exposé d’un système mis au point dans l’O-
regon a décrit une démarche basée sur la notion d’ac-
tivité significative plutôt que sur la notion de compé-
tence, les plans de soutien étant élaborés à partir des 
besoins et des préférences. 
 
  La collaboration de chercheurs et de praticiens ve-
nus d’horizons divers, tous également passionnants, 
inscrits dans des systèmes sociaux différents, a assuré 
la richesse de cette journée. 
      
                                                  Ghislaine Meillier 



……………………………………………………………………………………………………………
…BULLETIN DE GÉNÉROSITÉ 

Je soutiens l’action de Sésame Autisme et je vous adresse, par chèque bancaire/postal  à l’ordre de Sésame Autisme Nord-
Pas de-Calais un don de  
20 euros         30 euros          40 euros           50 euros           80 euros         Autre...euros    
 Mr,Mme,Melle, Nom…………………………………………………………………………………………   
Adresse………………………………………………………………………………………………………... 
 Code postal………………….Ville…………………………….Tel…………………………………………. 
 Réduction d’impôt 66% de votre don dans la limite de 20% de votre revenu imposable et de 5% du chiffre d’affaires déduc-
tible du bénéfice brut pour les entreprises. 

 

P 4 

Association Sésame Autisme Nord Pas-de-Calais  
33 bis rue d’Avion 62800 Liévin 
Tél-Fax : 03 21 45 47 45 
 
Président : François Hooge 
 
Responsable de la publication : G. Meillier. Comité de rédaction : C. Bossut, G.Meillier. Réalisation : P. Royer 
Adresse e-mail: sesameautisme@sesame-autisme-59-62.org  Site internet: www.sesame-autisme-59-62.org. 
 
Fédération Française  Sésame-Autisme 53 rue Clisson 75013 Paris   Tél : 01 44 24 50 00 ; Fax : 01 53 61 25 63 
e-mail : sesaut@free.fr  ;  Site : http://www.sesame-autisme.com 
 

 
 

Le colloque de Toulouse (suite) 
 

Enfin, a été soulignée la mission du médecin généraliste et le suivi des soins par l’équipe infirmière des 
établissements en collaboration avec l’équipe éducative. Cela passe par : 

- une observation journalière (grille d’observation) par tous les personnels  
- le diagnostic par le médecin, les soins par les infirmiers du foyer 
- l’orientation vers un spécialiste si nécessaire, d’où la nécessité d’avoir des praticiens référents 

connaissant l’autisme 
- la préparation de l’acte médical avec le résident : explication orale étayée si besoin de pictogrammes 

pour dédramatiser et rassurer 
- la présentation à la famille ou représentants légaux (téléphone, écrit, rencontre) 
- l’encadrement des soins par la prévision et l’élaboration de protocoles 
- le partenariat avec les personnels de santé lors des hospitalisations d’où la nécessité de convention 

avec un centre hospitalier 
- l‘inscription du chapitre « soins » dans le projet d’établissement et le projet individualisé. 

 
La conclusion apportée par Monsieur Marcel Hérault a attiré l’attention sur le « prendre soin » (le 
« care ») ; cela concerne l’hygiène corporelle et vestimentaire, l’alimentation équilibrée avec parfois des 
régimes appropriés aux pathologies, le confort des lieux de résidence (literie, sanitaires, propreté des espa-
ces de vie, personnalisation des chambres…), l’attention voire l’empathie d’un personnel formé… 
 
                                                                                                                                                    Claudie Bossut 
 

Actes du Colloque 2010, en vente à la Fédération ( 13 € ). 
 

Pour mémoire les actes du colloque 2009 sur « La place des méthodes éducatives à la lumière des connais-
sances récentes sur l’autisme » sont aussi disponibles à la Fédération ( 13 € ) 
 


