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Alors que le 4éme Plan Autisme
se prépare avant d'étre publié au
début de l'année 2018, P’actualité
doit inviter les groupes de travail
a percevoir tous les enjeux liés a
ce sujet. En effet, les orientations
de ce nouveau Plan risquent de se
dessiner dans un climat sous ten-
sion.

Tout d’abord, un bilan du 3éme Plan Autisme peu
appronfondi dont il sera difficile d’extraire les ré-
sultats et différents axes d’amélioration. Ensuite, le
constat que les finances publiques se réduisent par-
tout et que I'autisme n’est pas épargné. Ainsi, méme
s’il est réjouissant de savoir le gouvernement véri-
tablement décidé a faire progresser cette cause, on
peut se demander dans quelle direction ? Enfin, il ne
faut plus écrire autisme sans «s» mais autismes avec
un "s". En effet, ce handicap présente la particula-
rité de s’exprimer de diverses maniéres, chacune
d’entre elles nécessitant une réponse spécifique.
Il ne faut donc pas se limiter a une solution mais en
envisager de multiples.

Tous les jours, Sésame Autisme est interpellé par
des parents en plein désarroi face a I'absence
de solutions pour leurs enfants. Qu’il s’agisse de
jeunes proches de I'inclusion ordinaire qui peinent a
trouver un travail et un logement, ou d’autres en si-
tuation de handicap critique, qui ne trouvent pas de
«lieu» d’accueil. SARA ne veut oublier personne!
L’enjeu majeur de ce 4éme Plan Autisme sera
surtout de penser a tous, quel que soit le degré
des difficultés rencontrées par chacun.

Cessons d’opposer les "institutions" qui seraient,
selon certains, un type d’accompagnement obsoléte,
cloisonné, sans respect pour les droits fondamen-
taux des résidents, avec les services individualisés
en milieu ordinaire. Ces derniers services restant
plus complexes a mettre en ceuvre et a financer. En
réalité, ces deux modes d’accompagnement sont
complémentaires !

Ce 4éme Plan Autisme doit ainsi permettre de
faire évoluer I'accueil en institution tout en dé-
veloppant des modes d’accompagnement nou-
veaux.
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Comprendre I'autisme et agir pour demain

Il faut aider les établissements a faire toujours mieux
leur travail, D’abord au moyen d’un savoir-faire pro-
fessionnel dédié a I'autisme pour les équipes d’ac-
compagnement, acquis en formation initiale et en-
tretenu en formation continue. Ensuite, en assurant
a ces structures des budgets de fonctionnement qui
leur permettent d’exercer leur mission sans devoir
faire excessivement appel a des contrats aidés pour
équilibrer leur budget.

Il est important de rappeler que ces établisse-
ments d’accueil permettent a de nombreuses
personnes de trouver une solution adaptée a un
colit public sans nul doute imbattable. De plus,
bien que fondées sur un accompagnement collectif,
ces structures offent une réelle chance de faire pro-
gresser la personne accueillie en déroulant un pro-
gramme individualisé, a la seule condition que son
profil soit compatible avec le projet d’établissement.
Ce type de solution d’accompagnement doit étre
protégé, notamment en apportant plus de souplesse
de fonctionnement. Il faudrait cesser, par exemple,
le financement au prix de la journée qui impose a la
personne accueillie un rythme qui n’est pas forcé-
ment adapté a ses souhaits ni a ses réels besoins.
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m= || demeure également urgent de travailler sur
des solutions d’inclusion sociale destinées a tous
les ages, et reconnues par les pouvoirs publics.
Des progrés sont actuellement réalisés au travers
des appels a projets publiés par les Agences Régio-
nales de Santé et les Conseils Départementaux, mais
ce n’est pas encore suffisant pour répondre correc-
tement a la diversité des attentes. En particulier,
il faut repenser le SAMSAH (Service d'Accom-
pagnement Médico-Social pour Adultes Handi-
capés) en lui permettant d’étre couplé avec un
systeme de logement, autre que celui de la famille,
laquelle n’est souvent pas en mesure de I'assurer.
N’oublions pas qu’il s’agit d’adultes.

Plus généralement, il faut s’appuyer sur les struc-
tures existantes, SAMSAH, SESSAD (Services d'Edu-
cation Spéciale et de Soins a Domicile), et plus
récemment PCPE (PGle de Compétences et de Pres-
tations Externalisées), pour développer le dispositif
performant que SARA appelle de tous ses veeux. I
doit pouvoir supporter, tant en matiere d’accom-
pagnement que de financement, toute la souplesse
nécessaire a la mise en oeuvre du projet de vie de la
personne autiste (Hébergement, activités cognitives,
apprentissages, soins). Il faut aussi réfléchir a I'aide
au développement des dispositifs de type Bi-Home.

Ce 4éme plan Autisme devrait ainsi favoriser
I’émergence d’'un nouveau mode d’accompagne-
ment au travers d’une plateforme de services
et de coordination qui permettrait de suivre les

FOCUS SUR...

progrés de chacun, avec souplesse et pertinence,
depuis le logement jusqu’a l'insertion profes-
sionnelle. Une sorte de cceur battant, garant de la
sécurité et des perspectives de chaque personne
avec autisme.

Or, les structures traditionnelles ESMS (Etablisse-
ments Sociaux et Médico-Sociaux) comme les dis-
positifs SESSAD et SAMSAH, sont tous en position de
pouvoir évoluer, chacun a leur maniere, pour contri-
buer a ce nouveau type de solution. Le réve ? J'es-
pére que non: bientot la réalité !

Dominique Franc
Président de Sésame Autisme Rhone-Alpes
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Le FAM (Foyer d’Accueil Mé-
dicalisé) les Perriéres est si-
tué sur la commune d’Azé en
Saone-et-Loire, a une dizaine
de kilometres de Macon. Di-
rigé par Francois Demaziere,
I’établissement accueille 39
adultes autistes, hommes et
femmes.

Le Foyer est composé d’un ba-
timent réparti en 3 ailes qui
regroupent chacune 6 unités
de vie. Au centre se trouvent
les services administratifs, et
au rez-de-chaussée des salles
d’activités et de psychomotri-
cité. Chaque unité de vie est
composée de sa propre salle
a manger, d'un salon et d'une
cuisine. Les résidents dis-
posent d’'une chambre indivi-

duelle qu’ils peuvent person-
naliser a leur gré. Les différents
emplacements et unités de vie
sont reliés par des couloirs afin
de favoriser les échanges, tout
en préservant l'intimité et la
tranquillité des résidents.

L'accompagnement des ré-
sidents est assuré par une
équipe composée d’une cin-
quantaine de professionnels
(éducateurs spécialisés, mo-
niteurs d’ateliers, moniteurs
sportifs, infirmiéres...) formés
a I’encadrement des personnes
autistes ou présentant des
troubles envahissants du dé-
veloppement. Chaque résident
suit un parcours personnalisé
qui répond aux "recomman-
dations de bonnes pratiques
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professionnelles” produites par
I'ANESM:

- Evaluer la situation de la per-
sonne dans toutes ses dimen-
sions.

- Co-construire une alliance thé-
rapeutique avec la famille.

- Développer les potentialités de
la personne tout au long de sa vie
a l'aide de méthodes d'éducation
structurée.

- Garantir la mise en ceuvre des
projets de vie personnalisés visant
I'épanouissement de la personne
dans le respect de sa dignité et de
ses droits.

- Evaluer réguliérement la qualité
des projets.
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Pour garantir la qualité de leur
travail, les professionnels médi-
co-sociaux doivent étre formés
tout au long de leur carriéere afin
d'éviter le risque de pratiques
inadaptées, voire dangereuses,
engendrées par une mauvaise
compréhension des manifesta-
tions de l'autisme. Le gestion-
naire de I'établissement s’attache
ainsi a former réguliérement le
personnel aux bonnes pratiques
et méthodes d’accompagnement
des personnes autistes (approche
TEACCH et autres outils pédago-
giques).
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Le projet d'établissement

Le projet du FAM les Perriéres
s'articule autour de 3 axes prin-
cipaux:

- Une prise en charge thérapeu-
tique compléte pour veiller a la
santé physique et psychique des
résidents, notamment via des
conventions signées avec les CHS
(Centre Hospitalier spécialisé) de
Macon et la collaboration du per-
sonnel médical et paramédical.

- Un accompagnement pédago-
gique et éducatif pour assurer le
maintien et le développement des
acquis: ateliers d'activité scolaires
et/ou ludiques pour compenser
ou améliorer la communication
verbale. La mise en place de la
méthode éducative TEACCH et
d'autres outils ont été engagés.

- Assurer la sociabilisation des
résidents au travers d'activités
culturelles et sportives dans les
lieux publics communs proches
de I’établissement.

En lien permanent avec les fa-
milles, I'équipe du FAM entretient
les cahiers de liaison relatant les
activités des résidents en textes
et en images, et organise les ré-
unions de synthése annuelle pour
informer les proches.

Joyeux Anniversaire !

En septembre 2017, le Foyer fétait
ses 20 ans d'existence et accueil-
lait en grande pompe parents, ac—
compagnants, professionnels et
partenaires en caleche sur le par-
king du chateau mis a diposition
par la Mairie d'Azé.

Au programme, diffusion de films
et témoignages poignants, no-
tamment des parents fondateurs
du Foyer qui en ont rappelé la ge-
nése. Des familles dynamiques,
soudées, s’étaient alors regrou-
pées pour créer cet endroit afin
d’éviter I’hopital psychiatrique a

leurs enfants : trouver un terrain,
recruter du personnel, travailler
avec les services d’urbanisme et
les financeurs, trouver des dona-
teurs...Enfin un petit mot de Rémi
Henry, dernier Président de Sé-
same Autisme 71, venu conclure
ce moment ou l'on ressentait la
présence d’Odile Ripoche, fon-
datrice de Sésame Autisme 71 et
femme d’action aujourd’hui dis-
parue. Les invités ont ensuite pu
visiter les maisons des résidents
et les différents ateliers de travail:
médiation animale, psychomotri-
cité, cuisine, arts plastiques, tra-
vail sur bois.

Les proches ont enfin pu consta-
ter que, malgré d'importants tra-
vaux réalisés pour améliorer la
qualité de vie des résidents (nou-
velles dépendances, coin salon
tv, balnéothérapie...), le terrain
du site, trés pentu, et les espaces
reliés entre eux par de nombreux
escaliers, sont peu adaptés a des
personnes vieillissantes.

Sésame Autisme et un collectif de
parents travaillent actuellement
sur le projet de construction d’un
nouvel établissement permettant
le déménagement des Perriéres
a proximité d’un centre urbain,
pour une ouverture sur de nom-
breuses infrastructures. Un travail
de longue haleine qui ne pourra
se concrétiser avant plusieurs an-
nées.

Bl Suite page 4
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= Colloque: Accompagner des
adultes porteurs de troubles
complexes du spectre autis-
tique

Organisé par le FAM les Perrieres
a Charnay-lés-Macon, le colloque
a réuni 150 personnes, parents,
professionnels, responsables pu-
blics et associatifs, autour d'In-
tervenants de qualité; Jacques
Constant, Médecin Pédopsychiatre,
Praticien hospitalier honoraire,
Auteur du livre "Voyager en pays
autiste” et Dominique Fiard, Mé-
decin Psychiatre (CEAA/HandiSan-
té, Centre Hospitalier de Niort).

Thémes abordés: Gestion des si-
tuations de crise, connaissance
approfondie de la personne et de
ses comportements, démarche de
prévention, anticipation et straté-
gies d'accompagnement.

Les spécialistes ont apporté leur
éclairage sur les spécificités de
I'autisme et le fonctionnement des
personnes atteintes par ce han-
dicap complexe. lls ont rappelé
la nécessité de créer des accueils
temporaires et un accompagne-
ment spécifique inscrit dans le
projet personnalisé de chaque ré-
sident.

Lors des tables rondes, le public
a apprécié que les praticiens dé-
taillent leurs diagnostics et les so-
lutions d’accompagnement mises
en oeuvre sur des cas cliniques.
Les experts ont notamment mis
I'accent sur le fait qu'il faut parfois
tester plusieurs méthodes d'ac-
compagnement avant de trouver
celle qui réduira effectivement les
troubles du comportement tout en
améliorant les compétences de la
personne autiste.

Des partenariats entre les ac-
teurs de santé doivent étre mis
en place afin de mutualiser les
expertises et les recherches dans
le but d'améliorer la vie des per-
sonnes en situation de handicap.

‘ ‘ Lettre de Sésame Novembre 2017 web.indd 4

Portrait

Depuis septembre 2017, Francoise
Saint Pe est chef de service, cadre de
santé aux Pérrieres, dans la conti-
nuité d’'un parcours professionnel
trés enrichissant.

Des 1983, apres I'obtention de son di-

plome d’infirmiére, Francoise débute

sa carriere au centre hospitalier de

Villefranche-sur-Saéne dans le service

de pédiatrie (prématurés jusqu’aux

grands enfants). Elle travaille au sein
- de plusieurs services de I’hdpital et
acquiert une expérience générale sur
différentes problématiques médicales.
En congé parental pendant trois ans,
elle devient alors bénévole aupres de ’ADMR (Aide a Domicile en
Milieu Rural) ou elle exerce une mission de management de tra-
vailleuses familiales. Elle reprend ensuite une activité d’infirmiére
libérale et apporte ses compétences aux familles qui la sollicitent
pendant plusieurs années, avant de retrouver le chemin de I’hopital
pour approfondir ses connaissances. On lui propose alors un poste
d’infirmiere a la prison de Villefranche-sur-Sadne dans le service
somatique 'UCSA (Unité de Consultation et de Soins en Ambula-
toire) désormais appelé “Unité Sanitaire”. Elle travaille en lien avec
I’hopital de Saint-Cyr-au-Mont-d’Or qui prend en charge sa forma-
tion d’infirmiére cadre.

En 2005, Francoise Saint Pe réussi le concours et obtient le diplome
d’infirmiere cadre qui lui permet d’intégrer le service psychiatrique
UBO (Unité de Bilan et d’Orientation) accueillant des personnes dé-
pressives et suicidaires. Elle dirige le service qui diagnostique les
malades pour permettre leur orientation vers des unités psychia-
triques, des soins a domicile ou en clinique. Elle quitte ce poste en
2009 pour le service gériatrie de Beaujeu afin d’enrichir son expé-
rience dans les services de soins palliatifs. Deux ans plus tard, la
praticienne rejoint a nouveau le secteur privé, et travaille notam-
ment dans le médico-social. Cadre de santé a I’AGIVR (Association
de Gestion des Instituts de Villefranche et sa Région), elle travaille
en équipe avec des éducateurs, le Centre de Ressources Autisme
et le DAPELA de Lyon. Elle suit également une formation dédiée a
I'autisme.

En 2015, Francoise assiste a un colloque sur l'autisme sévere a
Avignon ou interviennent notamment les éminents médecins psy-
chiatres Fiard, Hochmann, et Constant. Passionnée par les problé-
matiques liées a ce handicap, elle recherche alors un emploi dans
ce secteur, et propose sa candidature au poste de cadre de santé,
chef de service au FAM les Perriéres. Forte de son expérience en
équipe pluridisciplinaire et de ses connaissances approfondies des
problématiques psychiatriques, gériatriques et palliatives, Francoise
apporte un regard transversal a I'établissement. Bien accueillie par la
direction, les équipes et les résidents, la professionnelle confie avoir
plaisir a assumer ses nouvelles fonctions.
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Nouvelles des établissements

Installé il y a quelques mois prés de 'entrée du bati-
ment principal de la Maison de Sésame, le GreenKub
est un "espace famille" accueillant et chaleureux, qui
permet de recevoir les proches en toute confiden-
tialité.

Financé grace a la générosité de I’Apicil, mécene
privilégié de de I’association, ce Greenkub est un sas
entre I'extérieur et I’établissement. Il permet d’étre
au calme avec la famille et les intervenants autour de
I’enfant, pour un point régulier. Et ceci sans I'agita-
tion des autres résidents, et les allées et venues des

professionnels.
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Cest le grand déménagement! Quarante adultes
porteurs de différents Troubles du Spectre de I’Au-
tisme (TSA) vont intégrer leur tout nouveau batiment
en novembre 2017. Situé dans le 8eme arrondisse-
ment de Lyon, le Carré Sésame est une structure
d’accueil gérée par Sésame Autisme Rhone-Alpes,
construite au coeur de la ville.

Pleinement intégrés dans cet environnement urbain,
les résidents vont ainsi cohabiter avec les familles
voisines, accéder facilement aux transports, aux
magasins, a une vie de quartier favorisant leur épa-
nouissement.

Encadrés par une cinquantaine de professionnels, ce
groupe d'adultes, répartis en 5 unités de vie de 8
personnes, bénéficiera d’un parcours de soins per-
sonnalisés, afin que chacun évolue vers plus d’auto-
nomie et une réelle citoyenneté.

Cofinancé par la Métropole de Lyon et ’Agence Ré-
gionale de Santé, le Carré Sésame est ainsi une perle
de solidarité ouvert a ceux, qui différents, atypiques,
hors du commun, ont tant besoin de dépasser leurs
angoisses face aux codes du monde extérieur.
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Informations

Soutenance de theése:
Francoise Infante

Université Lumiére Lyon II: parents et profession-
nels étaient tres enthousiastes a I'idée d'entendre
Francoise Infante, psychologue a I'Institut Médi-
co Educatif la Maison de Sésame, présenter ses
travaux sur l'utilisation des tablettes numériques
par les enfants autistes.

Dans le temps imparti par le
jury composé de 5 personnes,
professeurs de médecine et de
psychologie, Francoise Infante
a brillamment exposé le résul-
tat de sa these sur I’évolution
du langage chez les enfants
autistes, démontrant ainsi
I'apport bénéfique et signifi-
catif du numérique dans les accompagnements
cognitifs des enfants porteurs de troubles autis-
tiques.

La thése de Francoise Infante s’intitule: “Dévelop-
pement linguistique et particularités motrices et
sensorielles chez I’enfant avec troubles du spectre
autistique: utilisation des tablettes numériques”,
sous la direction de René Pry, professeur émé-
rite de I'Université Lumiere Lyon Il. Nous félicitons
Francoise Infante, désormais Docteur en psycho-
logie, pour son travail de recherche méticuleux et
passionné, mené avec un dynamisme toujours re-
nouvelé. Plus d'infos: www.autismeetnumerique.
com

Plan régional handicap:
«Encore plus pour le handicap»

Fin aoGt 2017, Laurent Wauquiez, président de la
Région Auvergne-Rhone-Alpes (ARA), et Sandrine
Chaix, vice-présidente, conseillere régionale en
charge du handicap, présentaient le Plan Régional
Handicap. Si les troubles "dys" ont été déclarés
«Grande cause régionale» de I'année, seules deux
régions en France se sont dotées d’un plan dédié
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au handicap: ARA et file
de France. L'objectif de
la Région est d’assurer,

La Région e

Auvergne-Rhéne-Alpes

dans tous les domaines,

la meilleure accessibilité .

et une vision transver- L'
a Région

sale inclusive. Les an- oo

nonces de ce plan ré- ~Tourisme- Randioap

gional handicap:

- Dotations en matériel: Chaque département
sera doté d’un robot et les livres scolaires seront
financés en double exemplaires pour les éléves
handicapés afin d’éviter leur transport. Du maté-
riel numérique performant sera donné aux per-
sonnes malvoyantes.

- Pratique sportive: Licence Handisport rem-
boursée.

- Accessibilité des transports: Mise en place
d’un groupe de travail (aéroport, trains...)

Le Plan d’investissement régional s'éleve a 4
millions d’euros destinés aux projets techno-
logiques innovants au profit du handicap (déve-
loppés par des «start-up» régionales), aux asso-
ciations pour I’achat de véhicules de transports
adaptés, aux ESAT (investissement dans des ma-
tériels et des locaux), et aux organismes de for-
mation et d’aide a la recherche d’emploi. Invités
pour cette conférence de presse, nous espérons
maintenir et développer les liens avec madame
Sandrine Chaix, et I'inviterons a nos diverses ma-
nifestations associatives a venir.

Agenda

25 Novembre 2017:

Bridge au profit de SARA a Meylan de 14h-18h

9 Décembre 2017:

Stand SARA au téléthon local, Exploit sportif,
Messimy de 10h-16h

22 décembre 2017:

Inauguration du Greenkub par I’Apicil, Génilac
ler février 2017:

Concert de Jazz au profit de SARA, salle de la Fi-
celle, Lyon, 19h30

2 avril 2017:

Journée Mondiale de Sensibilisation a I’Autisme

5 avril 2017:

Concert philarmonique au profit de SARA a I'ab-
baye d’Ainay, Lyon, 20h
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