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Adhérez et faites adhérer a Dialogue-Autisme : hous avons besoin
de votre soutien !

Adhérer c'est nous permettre de vous défendre, de v ous représenter aupres
des tutelles, d’Autisme France, d’Autisme Europe,d e siéger dans les
commissions ou se jouent les droits des personnes h andicapées et surtout
autistes, de nous déplacer pour faire entendre vos demandes.

Comme la société ETDE 7) eTbDe ou la fondation ORANGE & VOous

pouvez nous soutenir financierement : consultez leu rs sites www.etde.fr et
http://www.orange.com/fr FR/mecenat/fondation/

Vous pouvez télécharger le bulletin d’adhésion : www.dialogueautisme.org

En ce début d’'année, Dialogue-Autisme vous présente ses meilleurs voeux
pour 2011.

D’ores et déja, réservez votre soirée du samedi 2 a  vril 2011 pour célébrer
la Journée Mondiale de I'Autisme
en venant écouter le Concert donné au profit de 'a  ssociation
Salle de I'Institut, 4, place Sainte-Croix a Orléan s, a 20h30
Au programme, des artistes renommés
"Argentina mi Amor", Mélodies argentines et tangos,avec Marc LADEVEZE, baryton et Antoine
Bernollin, piano
Entracte
Duo pour violoncelle d’Offenbach, par Michéle Dasrux et Jean Cognard
Danses slaves de Dvorak pour piano a 4 mains, paéxonique Dasriaux-Amar et Elisabeth Von Strateen
Duo de mezzo soprano de Haendel, par Sarah Guibest Adele Amar
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Piece de Berlioz (la captive) pour piano, violonck et chant, par Michéle Dasriaux, Véronique Dasriax-
Amar, Adéle Amar (grand-meére, mére et sceur d’une psonne atteinte d’autisme)

DIALOGUE-AUTISME

* Octobre : congres Autisme-Europe « un futur pcamtisme » a Catane

* Octobre : Conseil d’Administration FRAPS

» 15 Novembre : participation au Programme Nation#fition Sante , avec 'INSERM et la
Société Francaise de Santé Publique (contactpquismener une réflexion sur I'alimentation
des autistes)

* 5 et 6 novembre CA d’Autisme-Europe a Bruxellesr(¥atisme-Europe)

e 19 et 20 novembre : AG du groupement de coopér&imiale et médicosociale Autisme-
France et congres d’Autisme-France a Lyon « Potegdannaissance du handicap autistique »

* 4 décembre AG extraordinaire Autisme-France

* 11 décembre : Conseil Administration Autisme-France

» 20 Décembre : Nomination de Jacqueline MansouriaineR, membre de la CRSA au sous
groupe de travail « adultes handicapés », donaitenomie, dans le cadre du plan régional
stratégique de santé, lui-méme dans le cadre diet pégional de santé

* Fin décembre : subvention de 5000 euros de ladpde fondation Orange pour un
superviseur ABA

HANDICAP
1. Guide pour les personnes handicapées

Cela devrait exister partout.
http://www.essonne.fr/fileadmin/actus2/CG91 quidmdicap.pdf

2. L'IGAS ouvre des pistes pour améliorer le fonctionement des MDPH

Revue ASH : 14 janvier 201Dans le cadre d'un premier bilan sur les maisons
départementales des personnes handicapées (MDRspettion générale des affaires
sociales (IGAS) formule plusieurs propositions mtsea aménager l'existant pour sécuriser la
gestion financiére du dispositif, rééquilibrer sagernance et ameéliorer la qualité du service
rendu.

L'IGAS juge ainsi'prématuré"de faire disparaitre les groupements d'interélip(BIP) qui
associent I'Etat et les conseils généraux, pouiarai ces derniers la gestion compléte des
MDPH. Car bien gu'ayant géenéomplexité einsécurité de gestionta formule des GIP
MDPH fait I'objet"d'un consensus 'par défaytd en effet constaté la mission menée par
I'lGAS dans cing départementbllie-et-Vilaine, le Val-de-Marne, I'Eure, le Bas-Rhin et
I'Indre -, qui préconise donc plutét d'aménager I'existant

Un réel effort budgétaire, mais...

Alors que laproposition de lodu sénateur (UMP) Paul Blanc tendant a amélierer |
fonctionnement des MDPH est actuellement en coasathen parlementaire, les
recommandations de I'lGAS visent ainséturiser la gestion du dispositifavec en
particulier un circuit de financement unique, pasgar le programme 157 de loi de finances
(politigue du handicap), un mode de compensatidgféutties vacances d'emploi et un délai de
préavis, en cas de fin de mise a disposition, metrois a six mois.

Car si"l'Etat a tenu ses engagements en matiere de sr§dinéraux de fonctionnement”
avec"un réel effort budgétaire plus de 42 millions d'euros en 2009, plus denlBons en
2010, auxquels s'ajoutent 60 millions d'euros engmance de la CNSA -, il a aussi
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"accumulé une dette de prés de 19 millions d'earomatieére de compensation des emplois
initialement mis a disposition mais devenus vacamgppelle I''GAS.

... une véritable insécurité de gestion

Et la mission, constituée par les inspecteurs gémxéetdes affaires sociales Christine Branchu,
Michel Thierry et Aurélien Besson, d'évoquan systéme de compensation des vacances de
postes complexe et morcdl§ui] entraine pour les gestionnaires des MDPH abserce d
visibilité budgétaire et insécurité de gestion"

De méme;le mode de recrutement propre aux MDPH s'oppokseraise en oeuvre d'une
véritable politique des ressources humaing@sfec une disparité des statuts, une faible
attractivité des postes et turn overimportant des agents mis a disposition, qui g'lesbre
accentué récemment).

Valoriser les bonnes pratiques

L'IGAS propose aussi de prévoir des conventioesitrales valorisant 'ensemble de la
contribution de I'Etat (dotation de fonctionnementraitements des personnels mis a
disposition), assortie d'un échéancier de paiensaitdant en fin d'exercice la différence entre
contribution globale et traitement des agents &ffement mis a disposition.

La création des MDPH a toutefois entrainédes avancées concrétessouligne cependant
la mission, en avancant des progres dans l'aateipersonnes et 'instruction des dossiers,
une meilleure continuité de la prise en chargaua tes ages et une atténuation des effets de
rupture entre les régimes enfants et adultes.

Le rapport identifie d'ailleurs plusieurs exempdesbonnes pratiques en matiére de
territorialisation de I'accueil, d'information desagers sur I'avancement de leurs dossiers,
d'accompagnement des 16-25 ans ou encoteagéitalisation collective de réflexions sur
I'évaluation du handicap et l'instruction des dsdit

Des difficultés qui persistent

Quant aux difficultés qui persistent, en dépit pesgres accomplis depuis 2006, elles
concernent essentiellement des orientations inadésjuen particulier pour les enfants,
l'insuffisance de suivi des décisions d'orientaties commissions ou la difficulté de mesurer
les capacités d'acces a I'emploi, dont I'évaluatmrditionne le droit a l'allocation aux adultes
handicapées (AAH) pour les personnes ne présgoaanin taux d'incapacité au moins égal a
80 %.

Avec le risque non négligeable - que la missioraddir "pu déceler localementnais"de
maniére trop ponctuelle pour étre extrapolablaf'un glissement vers 'AAH de minima
sociaux tels que le revenu de solidarité activeARS

Des procédures pas assez formalisées

D'autres écueils ont aussi surgi avec le tempgspotent les rapporteurs qui relevent, entre
autres,;'une définition insuffisamment normée de la prestati de compensation du
handicap (PCH)et des méthodes d'appréciation non stabiliséesceal'éventuelles
inégalités territoriales:’

La notion de projet de vie souffre par ailleursdguités préjudiciables a son appropriation
par les usagers aussi bien que par les professspnaedis que le fonctionnement de I'équipe
pluridisciplinaire et ses relations avec la comioissles droits et de I'autonomie des
personnes handicapées (CDAPH) ne sont pas nomagsez formalisées.

Mieux accompagner les personnes

La mission de I'lGAS suggere doncrdequilibrer la gouvernance de I'ensembleen

clarifiant notamment les régles de décisions deADet"en donnant a I'Etat de nouvelles
prérogatives sur les décisions qui I'engagentmme une seconde lecture ou une voix
prépondérante en cas de partage.

Elle recommande enfin d'améliorer la qualité degises et de faciliter la transparence des
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procédures, en accompagnant mieux les persotmsamment dans la formalisation de leur
projet de vie"ou en développant les formations sur le handisgptpque.

http://lesrapports.ladocumentationfrancaise.fr/BRP/114000024/0000.pdf

3. Cahier des charges : Outil d’analyse a I'usage dggomoteurs ou des gestionnaires de
services d’'éducation spéciale et de soins a dom&c{SESSAD)

http://midi-pyrenees.sante.gouv.fr/cohesoc/handficile/sessad.pdf

4. Référentiel des compétences caractéristiques d’'ungeignant spécialisé du premier
degré : Mise en ceuvre de la formation professionrelspécialisée destinée aux
enseignants du premier et du second degrés préparde certificat d'aptitude
professionnelle pour les aides spécialisées, les@gnements adaptés et la scolarisation
des éléves en situation de handicap (CAPA-SH) oudertificat complémentaire pour les
enseignements adaptés et la scolarisation des ékeea situation de handicap (2CA-SH)
bulletin officiel [B.O.] » spécial n° 4 du 26 février 2004 - sommaifglENE0400234C

http://www.education.gouv.fr/bo/2004/special4/ MENE@A00234C.htm#annexel

5. Les aidants familiaux en France : Source
Panel national des aidants familiaux BVA -Fondat\wvartis Principaux enseignements.
Pas un mot sur les parents d’enfants handicap#sils@té consultés ?

http://www.proximologie.com/downloads/Etudes/fichie bva fondation d entreprise novartis |
es aidants familiaux en france.pdf

6. Travailler avec un handicap : guide de la FNATH.
Encore un parcours du combattant !
http://www.fnath.org/upload/file/03%20-
%20Action%20revendicative/Actions%20diverses/Guideemploi.2010.pdf

7. Communications de la CNSA aux 9émes journées natiales SESSAD 2010 des 25 et 26
novembre 2010 a Nantes
Etat des lieux et perspectives des SESSAD surritiee (table ronde) / Les SESSAD 2005-2012
(cartographie), Marie-Claude MARAIS / Christine RR\Direction des ESMS, CNSA

http://www.ancreai.fr/IMG/pdf/Journees SESSAD -NANTES.pdf
http://www.ancreai.fr/IMG/pdf/Les SESSAD Nantes.pdf

8. Le concept de bientraitance au secours des DYS
Dr. A. POUHET — Novembre 2010

http://www.anesm.sante.gouv.fr/IMG/pdf/revue litterature bientraitance anesm.pdf
http://ww?2.ac-poitiers.fr/ecoles/IMG/pdf/Le concept de Bientraitance.pdf

9. Montants de 'AAEH pour 2011
L'allocation d’éducation de I'enfant handicapé iestalorisée a partir du 1e janvier 2011.
A partir du 1e janvier 2011, le montant de ’AEEAMI¢cation d’éducation de I'enfant handicapé) est :
Allocation de base 126,41 €
Complément 1e catégorie 94,81 €
Complément 2e catégorie 256,78 € Montant Majorajpécifique pour parent isolé 51,36 €
Complément 3e catégorie 363,44 € Montant Majoragécifique pour parent isolé 71,11 €
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Complément 4e catégorie 563,21 € Montant Majoragjfwécifique pour parent isolé 225,17 €
Complément 5e catégorie 719,80 € Montant Majorajwécifique pour parent isolé 288,38 €
Complément 6e catégorie 1 038,36 € Montant Majonagpécifique pour parent isolé 422,69 €
Les montants s’entendent avant CRDS (Contributioreenboursement de la dette sociale).

10. La FGPEP dénonce la détérioration de 'accompagnemé des éléves en situation de
handicap

http://www.france-handicap-info.com/articles/scolarte-manque-avs-fgpep-cncph.htmi

AUTISME
11. Le Centre de Ressources Autisme Languedoc-Roussillpropose une bibliographie sur
I' « Autisme et Troubles envahissants du développesnt : Rapports officiels-Enquétes
2005-2010 ».

http://www.autisme-ressources-Ir.fr/IMG/pdf/rapport s-officiels-autisme-novembre-2010.pdf

12. « Le monde va trop vite pour I'enfant autiste »
ParBruno Gepner et Carole Tardif : Membres d’ARAPI, dicle a propos des désordres perceptifs

http://www.larecherche.fr/content/recherche/article?id=26806

13. Les psychologues pour aider les personnes autistes
A propos de la licence professionnelle « accompatgrde personne avec autisme et troubles
apparentés, mise en place par Jean Louis Adriearia Descartes.
Quelques erreurs dans le texte de Jacques Seadasi 600 000 autistes et non pas 60 000, I'agism
est un handicap depuis 20 ans ailleurs qu’en Franeen une maladie mentale

http://www.lenouveleconomiste.fr/JV/IVLNE1548/C2/Exyertise.html

14. Comment saisir le tribunal administratif suite & ure notification de décision d’auxiliaire
de vie scolaire non exécutée par le rectorat
Toute la procédure est décrite en détail
http://handik.org/pdf/saisirtribunal.pdf

15. Faire de l'autisme la "grande cause nationale 2011"
Malheureusement, I'autisme n’est pas une grandsecaationale pour cette année. C’est la solitude
qui I'a emporté. Mais quelle solitude pour les parges atteintes d’autisme et leurs familles ! Voir
plus loin
http://www.lemonde.fr/idees/article/2010/12/01/fake-de-I-autisme-la-grande-cause-nationale-
2011 1447143 3232.html

16. Lien autisme et vaccin ROR:
Un trucage dénoncé par la justice et aujourd’htidemperie est dévoilée au grand jour : Une soit
disant étude datant de 1998 avait semé la panaypeeld monde anglo-saxon en faisant un lien entre
le vaccin ROR (rougeole-rubéole-oreillons) et lismte infantile. Cette étude était un "trucage
élaboré", accuse jeudi 6 janvier 2011 le Britishdidel Journal (BMJ).
Se rangeant derriere l'avis du General Medical Cb(BMC) britannique qui jugeait certains
éléments «inexacts» et une approche contrairéhigle médicale, la revue médicale britannique The
Lancet, qui avait publié, en 1998, les travaux umarsés du Dr Andrew Wakefield et de ses douze
collégues du Royal Free Hospital et de la SchodMedecine de Londres s’était formellement
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rétractée en février 2010 sur cette étude et deaitlé de retirer cet article qui avait entrainé un
psychose anti-ROR et une baisse de cette tripleination en Grande-Bretagne.

La revue médicale The Lancet, avait déja reconr208d qu’il n’aurait pas di publier cette étude,
dirigée par le Dr Andrew Wakefield, laissant craadn lien possible entre le vaccin ROR et
autisme.

Plusieurs études (britannique, canadienne, am@eicgipubliées aprés I'étude en cause, qui atait é
réalisée sur un échantillon de seulement 12 enfatust établi aucune corrélation entre la survenue
d’autisme et le triple vaccin ROR.

Mais cette fois, le BMJ qui consacre, dans sonidenuméro, un dossier a cette retentissante affair
va plus loin, accusant Wakefield, non pas de stéirepé€, mais d'avoir délibérément falsifié ses
données. Fait inhabituel pour une revue scientfidgiBMJ a largement ouvert ses colonnes a un
journaliste, Brian Deer, dont I'enquéte minutieygmeue dans le Sunday Times en 2004, a lancé la
polémique. Ses révélations ont déclenché I'enqué@MC qui a valu a Wakefield et & John Walker-
Smith, l'un des principaux cosignataires de I'étddre radiés en mai dernier du registre des
médecins britanniques.

Le lien, prétendument mis en avant par I'équip@/d&efield, entre le vaccin ROR et un «nouveau
syndrome» d'entérocolite (inflammation du célon)'atitisme «régressif», se basait sur I'étude d'un
échantillon ne comprenant que 12 enfants, san®gasn, en tenant compte essentiellement des
souvenirs ou des opinions de leurs proches. Qleallant interviewer un par un les parents des
enfants que Deer a découvert I'ampleur de la shpeec Et notamment comment Wakefield «a altéré
de nombreux faits concernant I'histoire médicake migients dans le but d'accréditer I'idée quaitav
identifié un nouveau syndrome» écrivent les éditisties du BMJ. C'est ainsi que sur les neuf egfant
considérés comme autistes régressifs dans I'atadseul I'était réellement. Enfin Deer a mis en
évidence que la plupart de ces jeunes patientertv@iie «recrutés» par des ligues antivaccinales et
gue I'étude avait été financée dans le but de sipwtee action en justice. Le plus étonnant est qu'
aura fallu douze ans pour que ces manipulatiorssgnes soient pleinement reconnues et
sanctionnées.

Une chose est slre, le refus de nombreux paretitérdesacciner leurs enfants, a la suite de cette
fausse alerte, a provoqué une explosion du nonoasl de rougeole aux Etats-Unis et en Grande-
Bretagne. «En 2008, pour la premiere fois depuidayae ans, cette maladie (qui peut étre mortelle,
NDLR), a été déclarée endémique en Angleterre pags de Galles» déplore le BMJ. Aujourd'hui
encore, au Royaume-Uni, des centaines de millierdahts vivent sans protection vaccinale ROR.

http://www.lefigaro.fr/sciences/2011/01/07/01008-200107ARTFIG00634-un-vaccin-a-seme-la-
panigue-a-cause-de-donnees-falsifiees.php

17. Belgique : Manque de places d'accueil pour les enits autistes belges.
Contrairement aux idées regues, la situation dizstnet des adultes autistes en Belgique n’est pas
meilleure pour les Belges gu’elle ne I'est pourfeancais en France, car dés lors que c’'est & 'Eta
belge d’assumer le codt de la prise en chargealegoe de moyens financiers se rapproche de la
situation francaise. En effet, les autorisationsiadstratives peuvent s’obtenir facilement en
Belgique, mais pas le financement, donc si c’eBr#ance qui paie, cette situation ne pose pas de
probleme a I'administration belge, en particuliegagsapporte des emplois aux travailleurs belges.
C’est un double scandale, tant du coté belge quetiufrancais. La France expatrie encore plusieurs
milliers d’autistes francais en Belgique sans auwmmtrdle sur la qualité de la prise en charge. La
France se prive ainsi du poids économique que itom$€conomie sociale du médico-social qui
injecterait des millions d’euros dans I'’économiedi@, dans les cotisations sociales, les cotisatien
retraite, offrant ainsi des milliers d’emplois awavailleurs belges.

www.rtbf .be
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18. "L'approche comportementale de I'autisme. Bonnes eauvaises pratiques, ce qu'il faut
en dire »
Autismpazrtnership, Ron Leaf, John Mceachin, Mittilaubman, Editeur : Pearson, Année
:12/2010
http://www.unitheque.com/medecine/Resultat.php?

19. L’autisme déclaré campagne d’intérét général

http://www.lavoixdunord.fr/Locales/Montreuil/actual ite/Secteur Montreuil/2010/12/11/article d
eclare-campagne-d-interet-general-en-20.shtml

20. Encore le packing :
Samedi 11.12.2010, 05:14 - La Voix du Nord Le Duferoy, est pédopsychiatre a l'institut Calmette.
La structure accueille notamment des enfants ast@i présentant un trouble envahissant de la
personnalité jusqu'a 11 ans. ...
- Qu'est-ce que l'autisme ?
« Pour moi, et méme si certains courants ont prienterme de handicap, je parlerais de pathologie,
un terme neutre. En fait, les causes sont enceez aséconnues. Le probléme se situe au niveau de la
communication sociale. On sait qu'il y a sGremeas fdcteurs génétiques, mais aussi des facteurs
environnementaux. » - N'est-ce pas un discoursabilipant pour les parents ?
« Ca ne l'est pas. C'est aussi une fagon de dwa ga pouvoir aider l'autiste. C'est parce quieut p
agir sur I'environnement, que les soins sont ptessily- Quels signes peuvent alerter avant le
dépistage ?
« Il faut savoir que la recommandation parle d'épistage a I'4ge de 3 ans. Avant, on parle d'enfant
risque autistique. S'il n'y a pas de diagnostia@amique ou biologique de I'autisme, on sait qul
trois grands axes : les troubles de la relatiorr awgrui, les comportements répétitifs et des @igér
exclusifs qui ne sont pas habituels chez les esfantQuels traitements existent ?
« Il n'y a pas de traitement chimique spécifiques prises en charge sont éducative ou
psychanalytique. A Lille, une méthode de soin estiée : le packing, qui consiste a envelopper
I'enfant dans des draps pour une meilleure pemrept son enveloppe corporelle. Calmette est inclus
dans ce projet et ca donne des résultats intétsssartes recherches avancent-elles ?
« On cherche surtout pour I'heure les causes. ddasent des maladies qui ont beaucoup de facteurs
et je pense que l'idéal serait la prévention, dmaiire ces facteurs favorisants, hors génétiqae. D
méme, des études sur les aspects cliniques seraiEnessantes. »
Propos recueillis par E.A..

http://www.lavoixdunord.fr/Locales/Montreuil/actual ite/Secteur Montreuil/2010/12/11/article d
es-causes-encore-meconnues.shtml

21. Pour mettre fin au Packing une bonne fois pour toug
Autisme-Europe essaie de promouvoir les bonnegjpest en matiére d’autisme et a publié
un guide a cet effet, rédigé par les plus grandsiafistes internationaux. La psychanalyse est
clairement rejetée, comme inefficace et le packsigcondamné comme une maltraitance. On
attendait depuis longtemps un document de conseleslaspart de la communauté
internationale. C’est fait, depuis le dernier carsgd’ AutismeEurope. Il est cosigné par les
plus grands spécialistes de I'autisme, dont lamenée éclipse totalement celle de nos
psychanalystes francais, qui s’obstinent a défefidogfendable, soutenus d’ailleurs par les
pouvoirs publics, qui financent une étude a Léleys I'égide du Pr Delion.
Dialogue-Autisme, et plus particulierement JacqueeMansourian, ont rencontrés, a de
nombreuses reprises, ces spécialistes et ont\aillea et discuter avec eux des problemes
posés par la prise en charge des personnes atdiatgisme
AgainstLe Packing A Consensus Statement, David Amaral, Sally J.erRndSimon Baron-
Cohen, Thomas Bourgeron, Ernesto Caffo, Eric Fombpdoaquin Fuentes, Patricia Howlin,
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Michael Rutter, Ami Klin, Fred Volkmar, Catherin@id, Nancy Minshew, Franco Nardocci,
Giacomo Rizzolatti, Sebastiano Russo, Renato SRifitger Jan van der Gaag,

Journal of the American Academy of Child & AdolestcPsychiatry

February 2011 (Vol. 50, Issue 2, Pages 191-192)

Full Text: http://www.jaacap.org/search/quick#

Full-Text PDF (107 KB} http://www.jaacap.com/article/S0890-8567(10)008894ilf

22. Le séjour des jeunes autisted Eguzon suivi d'une plainte
«Le séjour d'une quinzaine de jeunes autistesp@@par l'association LVHI, s'est achevé
prématurément a Eguzon, dans I'Indre. Avec plahenquéte. L'association dispose de deux centres
dans I'Indre. « lls ont bafoué I'idéal pour lequelse bat, explique au téléphone le directeur de
l'association LVHI. Pour moi c'est fini, je jettégonge ».
Christian Parfaite vit mal la plainte qu'une fami® aurait déposée [pour des dysfonctionnements dan
I'encadrement] a la suite du séjour de leur erdatiste au centre d'Eguzon, centre géré par cette
association nationale qui dispose aussi d'un $erdtipouret (Indre). Une quinzaine d'enfants
autistes, venus de toute la région, devaient et pffsser les vacances deENdans ce lieu situé pres
du lac d'Eguzon, un site qui organise ce type firisélepuis une quinzaine d'années.
Pour les encadrer, la directrice en place devaivpio compter sur quinze personnes titulaires du
diplome du Bafa (brevet d'aptitude aux fonctiomsuhateur) venues eux aussi de toute la région.
Précisons que le Bafa est un dipldme qui permatdtrer a titre non professionnel, de facon
occasionnelle, des enfants et des adolescentseailsocollectifs de mineurs.
« La directrice s'est foulé la cheville et nousre/ait appel & un autre directeur dipldmé, précise
Christian Parfaite, je ne sais pas encore ce gl @aiment passé mais ce qui est sur c'est quge no
avions du reprendre les choses en mains trés vite.
Dés le jour de Noel, le directeur s'est rendu faepet il a constaté que des animateurs avai@@nt dé
abandonné leur poste. Il a aussi découvert sue plae cinquantaine de bouteilles de biere.» [...]
«Pas de conséquences pour les enfants. Ces dysforahents n'‘ont entrainé aucun incident mettant
en péril la santé des jeunes autistes. Mais il @omainer une enquéte judiciaire menée par la
gendarmerie et une enquéte administrative menéla pipCSPP.
Son directeur adjoint, M. Touchet, précise simplehagie la loi permet a des jeunes titulaires d'un
simple Bafa d'encadrer ce type de séjour lors danaes scolaires. « L'enquéte va se dérouler, et au
final c'est elle qui dira si des sanctions admiatstes doivent étre prises. »

Se pose ainsi le probleme de la prise en chargpatesnnes atteintes de TED, qui devrait étre
spécifique, avec un personnel spécifique, parfaterforme

http://www.lanouvellerepublique.frfACTUALITE/24-Heu res/Le-sejour-des-jeunes-autistes-a-
Egquzon-suivi-d-une-plainte

AUTISME-EUROPE

23.Les vidéos du IX Congrés International d’Autisme-Euwope « Un futur pour
I’Autisme » sont en ligne !

Le & Congrés international d’Autisme-Europe, intitul®w futur pour 'autisme », s’est tenu
a Catane, en ltalie, du 8 au 10 octobre 2010. @&tednent a été I'occasion de partager les
connaissances actuelles sur un large éventail eltiqus relatives a I'autisme, depuis les
caractéristiques génétiques et les découverteshielogiques jusqu’au développement
social et cognitif, en passant par le diagnosiiclssification, I'intervention et les
politiques.
Quelgue 1200 délégueés, chercheurs, professionpatents et personnes autistes venues
défendre elles-mémes leurs intéréts, en provendimgaonde entier, ont saisi cette occasion
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unique de discuter avec les scientifiques les pipsités dans le domaine des troubles du
spectre autistique (TSA) de leurs préoccupatiomedeur espoir que des progres significatifs
soient rapidement réalisés, en ce qui concernertgoehension de l'autisme, le financement
de la recherche et le soutien apporté aux pers@umgbant de TSA dans le monde.

18 orateurs principaux, 70 orateurs sélectiond&§ auteurs d’affiches sélectionnés et
d’autres personnalités de renom intervenant auanivees politiques européennes ont
contribué a la réussite du Congres de par la guelita diversité de leurs présentations. Elles
ont illustré en détail la formidable évolution dedompréhension des TSA au cours des trois
dernieres années, et ce que cela implique au noedintervention.

L’évolution du savoir scientifique s’explique swito par le recours accru aux
méthodologies expérimentales adéquates, par legijuin de l'analyse des mouvements
oculaires (« eye-tracking » ou oculométrie), pautilisation de I'imagerie cérébrale
fonctionnelle et par les études prospectives dadga des le plus jeune age.

Autisme-Europe considere qu’il est essentiel de difser et de rendre accessibles a tous
les des informations sur les Troubles du Spectresufistiques récentes et basées sur la
preuve. Les vidéos de présentations du Congres soatprésent disponibles en ligne
gratuitement. Pour les consulter, veuillez vous redre sur le site du Congreés.
http://www.autismeurope2010.org/green_room.htm|
http://www.youtube.com/user/AutismEurope2010 ?0b=0

Des avancées encore plus importantes devraient B®oices prochaines années dans les
domaines de la prévention et de I'intervention. tdaeilleur futur pour I'autisme, pour les
personnes concernées et pour leurs familles esttéepde main.

24. COMPTE RENDU DU CA D’AUTISME EUROPE 6 et 7 NOVEMBRE 2010
Jacqueline Mansourian Robert

Réunions du Conseil d’Administration d’Autisme-Europe a Bruxelles

Les dernieres réunions du Conseil d’Administratidhutisme-Europe ont eu lieu a Bruxelles
les 6 et 7 novembre 2010. Figuraient notammerdrdré du jour :

. le compte-rendu du Congres de Catane,
http://www.autismeurope.org/files/files/congresfr.plf (les textes des interventions sont
parus, en anglais et en italien pour la plupart)

. la préparation du prochain congrés de Budapes0iig, 2

. la recherche de fonds : c’est bien sur un poinetiéquiétant, méme si I'obtention
des fonds européens Progress est acceptée
http://ec.europa.eu/social/main.jsp?catld=327&langli=fr

. et la stratégie triennale 2011-2013, dans le cddriérogramme de Financement
PROGRESS de la Commission Européenne. Autisme-Ewr@é sélectionnée en tant que
bénéficiaire du programme de la Commission eurapgePROGRESS 2011-2013 » pour
I'égalité et la non-discrimination, comme 'un daincipaux réseaux européens ceuvrant dans
le domaine du handicap. Une partie de ses frafsrigionnement sera couverte par la
Commission européenne pour la période 2011-20E%t une des sources essentielles de
revenus pour Autisme Europe, et c’est tres conti@dés la stratégie proposée pour la
période triennale 2011-2013, Autisme-Europe insistamment sur le renforcement de la
capacité de son réseau a défendre les droits desnpes autistes ainsi que sur son
engagement a les représenter aupres des instiionpéennes et a coopérer avec d’autres
réseaux européens dans la lutte contre la disairoim Plusieurs themes principaux seront
traités, en particulier la Convention des Natiomseld sur les droits des personnes
handicapées et sa mise en ceuvre, la désinstitlisatman et la vie dans la communauté,
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I'inclusion des personnes autistes (notamment’aecés a I'éducation et a 'emploi), etc. Le
soutien de la Commission européenne permet a Aeiisanope de lutter contre la
discrimination que subissent les personnes avésnagita travers I'Europe.

. L’évaluateur externe Balasz Repassy a tenu ureatid travail sur la future stratégie
et les objectifs d’Autisme-Europe : critique desiaiation actuelle et pistes pour rentrer et
rester dans le moule de 'Europe, de facon a alasrfonds. Ce n’est pas une mauvaise
chose, car cela permet de savoir ce qui va ou pava par exemple, il faut insister sur la
communication.

. Des représentants invités de I'association SPO$#v&§uie) et de TOVED (Turquie)
étaient également la pour présenter les activiedswrs organisations respectives.

A noter qu’il faut envisager le prochain congre20t6 : nous avons vote en AG AF le
souhait d’organiser ce congrés en France, il fauemuer un peu, d’autant que TODEV
(Turquie) était concurrent pour le congres de 2@i8i que Prague et Budapest : leurs
projets étaient excellents, mais la future présgelétant hongroise, c’est Budapest qui a été
retenu ; ils vont surement le remettre sur le tafslev n’était jamais venu aux AG, ils ont
fait un peu de lobbying.

. Les prochaines réunions du CA et de 'Assembléeé@dm se tiendront a Atheénes le
week-end du 16 et 17 avril 2011.

Quelgues nouvelles de différentes actions d’Autisnieurope

ACE - Autism Connections EuropeLe consortium Autism Connections Europe veut donner
'occasion a des adultes autistes (18 ans et glas)éliorer leurs aptitudes
communicationnelles et sociales, de faire partia@lcommunauté en ligne, de visiter d'autres
pays (Slovénie, Italie, Royaume-Uni et Estoniejeetievenir des citoyens engagés en leur
permettant de représenter et de faire valoir ldtos. La deuxieme conférence internationale
ACE sur l'autisme a eu lieu en Sicilgette conférence avait pour theme ['utilité desaéx
sociaux pour les personnes atteintes de TSA. LeCidfegres International Autisme-Europe
s’est déroulé a Catane (Sicile) du 8 au 11 octabi®. Autisme-Europe étant également
partenaire du projet ACE, c’est dans le cadre dog@&s qu’a eu lieu la deuxieme conférence
internationale ACE. Celle-ci a permis de présel@gtoutes derniéres recherches mondiales
dans le domaine de I'autisme et a bénéficié déskirention d’experts renommeés dans I'étude
de l'autisme Ami Klin du Yale Child Study Center (Centre d’Etude de I&rifde Yale) et
Patricia Howlin de St. George’s Hospital Medical School of LondbEd¢ole médicalale
I'Hopital Saint-Georgesde Londres) ont présenté leurs travaux et engagiéhbat fructueux
avec les participants du projet ACE. Le séminairgbjet ACE était intitulé « L'utilisation

de réseaux sociaux comme outil dans le développeteerompétences sociales des
personnes atteintes de TSA ». Au cours de ce sémjiivesna MelanSek, présidente du
Centre slovene de I'’Autisme et Janja Kranjc, psiainee au sein de la méme association et
chef du projet ACE ont expliqué a I'audience enigquomsistait le projet. Marianne
Kuzemtshenko a présenté un exposé sur 'Associastomienne de I’Autisme et son
implication dans le projet tandis que Liuba Laceldeprésenté I'’Association roumaine de
I’Autisme. John Lawson, professeur en psycholodig@diversité d’Oxford Brooke, a fait

état des recherches en cours dans le cadre di A@ke Un participant de Roumanie, ayant
le syndrome d’Asperger, a quant a lui décrit Iggiret ses diverses activités avec beaucoup
d’humour. Enfin, Maddalene Fiordelli de I'Univesitle Lugano fait état des récentes
découvertes issues de la recherche sur l'utilisat®Facebook et son influence sur les
compétences en communication des personnes asteimfESA. Les participants avec TSA
ont également fait part de leurs opinions concerlegprojet. La conférence s’est conclue par
une discussion ouverte entre les participants djepACE et deux experts dans I'étude de
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'autisme : Ami Klin et Patricia Howlin. Ami Klin & chercheur dans le domaine des TSA et
du syndrome d’Asperger et professeur en psychoktgisychiatrie pédiatrique au Centre
d’Etude de I'Enfant de Yale. Il est 'auteur de ®/oages et de nombreux articles traitant de
ses domaines de recherche. Par ailleurs il a reguthbreux pris pour ses travaux. Patricia
Howlin est chercheuse a I'Ecole Médicale de I'Hap&t Georges a Londres. Elle a présenté
ses travaux dans divers ouvrages traitant de $angtiet du syndrome d’Asperger chez les
enfants.

Les Etats membres de 'UE donnent leur accord en vaude lever le dernier obstacle légal

a la conclusion de la Convention de I'ONU relativaux droits des personnes handicapées
L'accord conclu par les Etats membres de 'UE emde lever le dernier obstacle légal a la
conclusion de la Convention de 'ONU sur les drdiégs personnes handicapées constitue un
important pas en avant, ont déclaré Human Righatckivet le mouvement européen des
personnes handicapées. L’'UE devrait veiller a @&lgwonclusion intervienne aussi vite que
possible, ont-ils ajouté. «Le mouvement des pem®handicapées souhaite que I'UE ratifie
immédiatement la Convention de 'ONU», a déclar@nds Vardakastanis, Président du
Forum Européen des Personnes Handicapées. «Plus @stacle 1égal ne peut empécher
'UE d’aller de I'avant. L’adoption de ce texte régentera un changement de politique
majeur en faveur de I'application des obligatiansérentes au respect des droits de 'lhomme
et de I'inscription du handicap a I'agenda priaréades droits de ’lhomme.» Lors de
I'assemblée du Conseil de 'UE, le 2 décembre 260Etats membres ont approuvé un code
de conduite commun, un document qui servira de daseelations entre les Etats membres
et la Commission européenne concernant la Convestioles droits des personnes
handicapées. Il y a quelques mois, lors de sa rerecavec le mouvement des personnes
handicapées, la Vice-présidente de la Commissionane Reding, a déclaré: «Si le code de
conduite entre I'UE et les Etats membres est addgmé les prochains mois, I'Union
européenne sera en mesure de déposer la Convantmurs de la Présidence belge». Cette
démarche conférera au traité une force contraignaour I'UE. La Convention de 'ONU sur
les droits des personnes handicapées, entrée @eLvign mai 2008, est le premier traité des
Nations Unies relatif aux droits de 'homme spégiBment centré sur les droits des
personnes en situation de handicap. Cette avastéea grande partie le fruit de la
mobilisation active des personnes handicapéesnjyiasticipé a la négociation du texte.
L’UE deviendrait le premier organisme gouvernemler@gional & ratifier la Convention de
I'ONU sur les droits des personnes handicapéesutiatitre traité international relatif aux
droits de I'homme. «La ratification du texte padE envoie un signal clair aux Etats
membres: I'heure est venue de s’engager a faipecés les droits des personnes
handicapées en ratifiant cette convention et engiant en application», a déclaré Benjamin
Ward, directeur adjoint pour I'Europe et I'Asie ttale au sein de Human Rights Watch. «Elle
contribuera également a renforcer le poids dessdde ’'homme dans les relations entre 'UE
et d’autres pays, y compris les pays candidatsdhésion a 'UE.» Seuls 16 des 27 Etats
membres de I'UE ont ratifié la Convention: I'Autre; la Belgique, la République tchéque, le
Danemark, la France, I'Allemagne, la Hongrie, ligala Lettonie, la Lituanie, le Portugal, la
Slovaquie, la Slovénie, 'Espagne, la Suéde elgaBme-Uni. Parmi les autres pays
européens candidats a I'adhésion de 'UE, la Bodeigégovine, la Croatie, le Monténégro,
la Serbie et la Turquie ont ratifié la conventicontrairement a I’Albanie, I'ex-République
yougoslave de Macédoine, I'lslande et au Kosovo.

La présidence tournante de I'UE est actuellemenirés par la Belgique qui a fait de la
ratification de cette convention une priorité. Jdsarc Delizée, Secrétaire d'Etat belge aux
Affaires Sociales chargé des Personnes handicapétsuré la Journée européenne de la
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personne handicapée, le 3 décembre, en annong@sbuhaite que la Convention de 'ONU
soit ratifiée au cours de la présidence belge tenglus brefs délais. Si le texte est ratifié par
I'UE avant sa ratification par I'ensemble des Etatmbres, 'UE enverra alors un signal
fort.» La ratification de la Convention de 'ONUrdas droits des personnes handicapées
implique également que 'UE devra mettre en platepoint focal» chargé de coordonner
son implémentation au sein de 'UE. Le mouvemenbgéen des personnes handicapées et
Human Rights Watch ont appelé 'UE a confier celtarge au Secrétariat général de la
Commission européenne afin de veiller a ce quedpact des droits des personnes
handicapées occupe une place centrale dans toasgests de la politique de I'Union.
Attention, c’est trés important, car cette chagtant ratifiée par la France, lui devient
opposable, puisque la convention est supranationale

FEPH fttp://www.edf-feph.org/Page Generale.asp?DoclD=138&thebloc=25886

Nous avons également réfléchi sur un projet contria stigmatisation dans I'autisme. Je
vous livre le premier projet de révision de travail(traduit de I'anglais par mes soins gn
italiqgue mes commentaires JMR

AUTISME ET LA STIGMATISATION

PREMIER PROJET DE REVISION DE TRAVAIL ET LE DEVELGREMENT

Qu'est-ce que la stigmatisation

La stigmatisation (au pluriel, stigmates) est urt grec qui, a son origine visée a une sorte de
tatouage qui a été coupé ou brilé dans la peacride@sels, des esclaves, ou des traitres, afin
de les identifier comme personnes étant visiblerakétées ou moralement polluées . Ces
personnes étaient a éviter ou a fuir, en particdles les lieux publics. Le mot a ensuite été
appligué a d'autres attributs personnels qui samsidérées comme honteux ou discréditer.
Stigmatiser les personnes qui ont été percues canmuapables de contribuer a la survie du
groupe, ou qui ont été considérés comme des meanamsbien-étre, contribue au bien-étre
et au développement de la sociéte.

La stigmatisation et les troubles mentaux

La théorie de la survie du groupe explique égafgmeurquoi certains attributs de I'hnomme
semblent étre universellement considérés commmnates. Les troubles mentaux semblent
étre une caractéristique qui a presque toujourduioa la stigmatisation et a I'exclusion de
ses victimes. La définition philosophique classidus étre humain comme un «animal
rationnel» exclut la personne atteinte de trouldatal, elle qui avait perdu l'usage de la
raison et n'était plus considéré comme pleinememaine; et plus probablement qu'il ou elle
a éeté sous une malédiction divine. Cette attitudaésumée dans I'adage bien connu de
Lucréce, «celui que les dieux veulent détruireldlst d'abord rendu fou."

Le rapport de 1999 sur la santé mentale par lee®ar@eneral des Etats-Unis a identifié |a
stigmatisation associée a la maladie mentale colamencipal obstacle a un traitement
efficace des personnes atteintes de troubles meras personnes sont étiquetées comme
ayant une mauvaise moralité, étant plus dangeedypar conséquent, plus difficile a traiter.
Les experts en santé publique qui ont étudié d¢arettisation des troubles mentaux au cours
des années récentes ont révélé que la perceptipaldic en général d'un trouble mental

varie selon la nature de la maladie. Les troublestaux dans lequel le comportement du
patient en public peut embarrasser les membres f@enille sont considérés comme les types
de troubles mentaux qui portent la plus lourdenséiisation.

Les medias contribuent de maniére significativa stigmatisation des personnes atteintes de
troubles mentaux et des comportements difficilesyeaquant la «folie» comme une cause
fréquente de crimes, alors que 95% des meurtréacenomis par des personnes ne présentant
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aucun trouble mental.

La stigmatisation des personnes atteintes de TSA

Plusieurs facteurs rendent l'autisme particuliérgnaalnérable a la stigmatisation.
L'apparence physique banale des enfants autistésq@etribuer a la prolifération de mythes
et de préjugés.

Les enfants autistes apparaissent généralemerd faiithormaux, en fait, beaucoup de ces
enfants sont étonnamment attractifs. Ceci est atraste frappant avec la plupart des
conditions associées a un retard mental (par exergpsyndrome de Dowau trisomie 21 ou
mongolismg qui sont généralement accompagnés par des dghiesrapparentes ou d'autres
anomalies superficiellement évidentes. L'aspeahabdes enfants autistes peut inciter les
parents, les intervenants et les enseignants @ns@iacre qu'il doit y avoir un enfant tout &
fait «cnormal» ou «intact» a l'intérieur de la nokenaxtérieure.

Méme avec la prise de conscience sur |'autismerebsgine neurobiologique, nous sommes
tres loin de faire tomber les préjugés et la dmstration qui accompagne un diagnostic de
TSA.

En outre, l'autisme comporte une gamme hétérogem®ubles qui sont associés a des
troubles graves dans de nombreux domaines de éometiment, et souvent de profonds
retards de développement.

En outre, en raison de "l'étrangeté" des compontésrpl'ils présentent souvent, les
personnes atteintes de TSA sont souvent percus eaiembombes a retardement préte a
exploser.

La stigmatisation a un effet secondaire sur l'isiddn et la participation; les personnes
stigmatisées ont moins acces aux possibilités daotun, aux emplois rémunérateurs, et aux
soins de santé adéquats.

Les diagnostics de TSA semblent parfois étre daggntitilisés pour stigmatiser et exclure les
marginaux indésirables de la société que pour folesoutien approprié. En conséquence de
la stigmatisation, les personnes ayant un diagndstirouble du spectre autistique, y compris
les soi-disant personnes a haut fonctionnemenesypdrsonnes ayant le syndrome
d'Asperger, sont encore victimes de discriminatians I'emploi, le logement, les soins
meédicaux et les relations sociales, quelle quelagtavité de leur handicap et leurs capacités
réelles.

L'utilisation inappropriée et I'incompréhensiontdume de spectre de lI'autisme contribuent a
générer d'autres formes de stigmatisation. Le tétraeble du spectre autistique "signifie que
les individus dont les comportements correspondexicritéres de diagnostic peuvent
présenter divers symptomes de gravité différentecdntraire, le phénotype d'autisme au
sens large décrit un éventail encore plus largeeti®onnes qui présentent un meélange de
caractéristiques sociales qui sont similaires, rplis nuancés que ceux trouvés dans
l'autisme stricto sensu. Autrement dit, le phénetgifautisme au sens large s'étend donc bien
au-dela du concept de diagnostic de I'autisme) camvoie a un ensemble de traits chez les
personnes qui montrent des tendances type augstmume la timidité sociale, la difficulté a
se faire des amis et des problémes avec la compmi@nesociale ou l'information, mais qui

ne répondent pas aux criteres diagnostiques desiiael

Le phénotype plus large d'autisme ne devrait pascénfondue avec le syndrome d'Asperger
ou les troublse envahissants du développementpemifies (PDD-NOS TED-NS. Le
syndrome d'Asperger et TED-NS sont des troublesohagiques qui font partie du spectre de
l'autisme. Les personnes touchées par le syndrohspeatrger et PDD-NOS répondent aux
critéres diagnostiques du DSM IV-TR ,exposées anditaps sociaux gravement
invalidants, tandis que les phénotypes autismelpige décrivent I'apparition d'un non-
autiste, personne non handicapée qui présenténsectamportements, des caractéristiques
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similaires a l'autisme stricto sensu.

Cette confusion conduit & une autre forme de stiigatton des personnes atteintes du
syndrome d'Asperger ou d'autisme de haut fonctimen¢ en tant que non-handicapés, mais
excentriques ou méme des personnes géniales. Gesoav soutenus par I'apparition d'une
sorte de "savant syndrom" (surtout en mathématigtiea calcul) chez un certain nombre de
personnes atteintes d'autisme.

Un célébre psychiatre, Michael Fitzgerald, du Tyii@ollege, Dublin a affirmé que beaucoup
de génies dans les domaines de la science, lggpeliét les arts ont connu du succes parce
gu'ils avaient le syndrome d'Asperger (AS).

Il a fait valoir que beaucoup de génies ont modé® traits autistiques, tels que Isaac Newton,
Albert Einstein, George Orwell, HG Wells, LudwignvBeethoven, Wolfgang Amadeus
Mozart, Hans Christian Andersen, Emmanuel Kantn@&ould et Bobby Fischer.

Plus récemment, dans son livre "Le regard absemiVersitaire italien Carlo Alessandro
Landini a reconnu le syndrome d'Asperger dans Adb®avinio, écrivain, peintre, musicien,
journaliste, essayiste, dramaturge, scénographepasiteur et frére cadet de l'artiste plus
célebre Giorgio De Chiricay(i a mon avis n’était quand méme pas bien non, plussa
peinture est trés belle mais trés « particulieje »

Néanmoins, toutes ces revendications ne peuverd@tgaprouvées, comme il est absolument
impossible de diagnostiquer n'importe qui a timsthume sans avoir la personne dans la salle
et en observant ses comportements.

Alors que la personnalité des gens intellectuell@ndeués peut avoir des qualités qui
peuvent étre trouvés dans le syndrome d'Aspergpeut étre percu comme "différente” en
raison de leur capacité d'attention longue, deta@ste et de forte volonté, ils ne répondent
pas aux critéres pour le diagnostic de TSA .

En outre, il est important d'éviter les stéréotypesr les personnes autistes comme des
génies. L'idée que le syndrome d'Asperger est anditton non invalidantes et que chaque
personne atteinte du syndrome d'Asperger est ue gérpuissance est une autre forme de
stigmatisation qui peut aboutir a négliger leursdies de soutien et une pression indue sur
eux.

La stigmatisation supplémentaire des personnes lptus gravement touchés atteints de
TSA.

Le stigmate de l'autisme est partiellement camqudlér ceux présentant un trouble
d'Asperger qui n‘ont pas de déficience intelletéyele qui peut étre trés fructueux dans de
nombreux domaines d'activite.

Au contraire, les personnes touchées par l'autssmere conduisant a la déficience
intellectuelle doivent faire face a une doublerstigisation, la stigmatisation des troubles
mentaux et la stigmatisation des handicapés ictekés.

Dans une société ou «l'intelligence» est percuenw®iha plus haute valeur humaine, et ou des
termes tels que "idiot" ou "imbécile» sont régudi@ent utilisés comme des insultes sur une
base quotidienne, les personnes ayant une défeciatatlectuelle sont stigmatisés comme
inutiles, ou paresseux.

Une étude récente a montré que les personnes ayautéficience intellectuelle sont I'objet
de traitements inégaux. Les inégalités dans les i@ santé pour les personnes ayant une
déficience intellectuelle peuvent s'expliquer ertipgar des attitudes négatives des
professionnels de la santé.

En enquétant sur les attitudes et les réactionsiénmelles signalés par le personnel infirmier
travaillant dans les hdpitaux généraux pour lesssaux patients ayant une déficience
intellectuelle, Lewis et Stenfert-Kroese (2010) sativé moins d'attitudes positives, plus de
négatives et moins d'émotions positives par legueral infirmier a soigner un patient ayant
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une déficience intellectuelle par rapport a ungudtayant un handicap physique. Ces
sentiments envers les patients ayant une déficiateiéectuelle peuvent affecter la qualité
des soins.

En conséquence, les personnes atteintes d'aut&sraeest une déficience intellectuelle sont
souvent considérées comme un fardeau pour leuléamuii devraient étre aidées mais sans
leur fournir des services de qualité, ou alorslégsilou séparés, car le colt d'une intervention
appropriée n'est pas considéré comme digne pour eux

Cette perspective stigmatise les personnes ataietd SA comme des objets de pitié et leurs
familles comme des objets de charité. Selon cettepective, I'appui fourni, le cas échéant,
vise a soulager les parents de leur "charge" @rersa leurs enfants "les droits et la dignité et
I'amélioration de la qualité de vie de tous les inera de la famille”.

Les personnes atteintes d'autisme seévere condaisard déficience intellectuelle sont
stigmatisés également parmi les personnes attalet&SA. Les groupes de travail qui sont
impliqués dans la rédaction de la cinquieme verdioDSM font valoir qu'il est temps de
renoncer a toute la sous-classification et quaityin seul diagnostic de troubles du spectre
autistique, avec comme diagnostic différentiegyiedrome d'Asperger. Cela s'avere difficile
par manque de validation empirique adéquate.

Les personnes déja diagnostiquées avec le syndi@dmpeerger ont exprimeé leur inquiétude
qguant a leur inclusion dans la catégorie du DSMeMlile autistique, considérant que cela
risque d'entrainer leur stigmatisation par assiaciatvec des personnes ayant une déficience
intellectuelle avec troubles du spectre autistidpgestigmate redouté par ceux des Asperger
qui expriment leurs préoccupations est clairememnéprobation sociale d'étre associés a la
déficience intellectuelle.

Cette double stigmatisation a généré d'autres ggéjaur I'autisme, comme la fausse
croyance que les personnes atteintes d'autisnmsogtidécrits comme "fonctionnement faible,
« 'y compris ceux qui n‘ont pas le langage », rpastvraiment une déficience intellectuelle.
Selon cette croyance, toutes les personnes atialt@atisme auraient le méme genre de
capacités mais cachées qui sont associes aveadeogye d'Asperger.

Le mythe que méme les personnes autistes non-esrbat une intelligence comme les
Asperger a été promu au meépris brutal des prewrestsiques, et ouvert la porte a de
mauvais traitements, tels que la communicatiodiféei La Communication Facilitée (CF)

est une méthode congue pour aider les personmeastestd'autisme et de handicaps liés a
communiquer a travers l'utilisation d'une machige@dre, un clavier ou un dispositif

similaire. La technique implique une formation dacflitateur” en tenant la main des
handicapés, du bras, ou de I'épaule tandis queiléd tape des messages apparemment types
sur le clavier périphérique. Le raisonnement de loiesriere la FC est que les personnes
autistes souffrent d'un déficit neurologique appgléaxie, qui interfére avec le comportement
moteur intentionnel. Cette anomalie neurologiquesda fonctionnement moteur existerait
souvent, c'est I'hypothése, sans rapport avealgiémnement intellectuel. Ainsi, beaucoup,
sinon toutes les personnes atteintes d'autismeceosés posséder une «alphabétisation
caché» qui peut étre exprimée en surmontant ceklé® moteurs (Green, 1994).

La FC a inspiré de grands espoirs chez de nomipawents de personnes autistes. Leur fils
jusqu'ici largement communicatif ou fille sembled@mmencer a communiquer via des
messages dactylographiés tels que «Je t'aimespriésentant des poemes, ou exercant des
conversations. En dépit de cet enthousiasme, Vendécations dramatiques pour les FC n'ont
pas résisté a un examen scientifique. Un certaimome d'études scientifiques rigoureuses ont
étudié la FC, et les résultats de ces études iadiqlairement les animateurs comme la
source de l'information dactylographiée (Jacobbturlick, & Schwartz, 1995).

Les dangers de la FC s'étendent bien au-deladfckption des membres de la famille et la
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désillusion des anciens facilitateurs qui ont rexoforigine réelle des messages produits par
la technique. A partir de la fin des années 1999 messages décrivant des situations d'abus
sexuels de la part des parents ont commenceé a émees rapports ont entrainé dans
plusieurs cas des personnes autistes a étre m¢ilésir foyer, et des parents ont été arrété et
emprisonné sur des accusations d'abus sexuels.

Bien que ces accusations aient finalement étémjetrtains parents accusés ont été
contraints de dépenser leurs économies et cellEsfdmille pour les frais de défense
juridique (Gardner, 2001;. Jacobson et al, 1995).

La stigmatisation associée des parents

La stigmatisation de la personne atteinte s'étemdreembres de la famille, parce qu'ils sont
souvent percus comme la source de la maladie.

Bien que la croyance initiale que les pratiquegipi@les étaient responsables de I'autisme ait
été définitivement réfutée, et que les théoriesemueks de I'autisme aient montré la forte
influence des facteurs biologiques a I'originealmhbladie, les théories psychanalytiques ont
généré des préjugés culturels sur les parentsumeeculpabilité qui existent encore.

Bruno Bettelheim était peut-étre le théoricienligspnfluent pour promouvoir des
interprétations psychanalytiques de l'autisme.gl@im, directeur de I'Ecole orthogénique
pour enfants perturbés, a I'Université de Chicdgadl 944 a 1978, était convaincu que
l'autisme était causé par des meres "réfrigéranRa»exemple, il a conclu que les enfants
autistes qu'il a observées étaient "conserves soggment dans des réfrigérateurs qui ne
décongelaient pas" (Kanner, 1973, p. 61). Touteftdsner a également souligné que le
trouble avait une composante biologique considérgbl produisait des perturbations dans la
formation du contact émotionnel normal.

Selon Bettelheim, les symptdmes autistiques samidérés comme des réactions de défense
contre les meres froides et détachées. D'autregpiidtes psychanalytiques tels que Mahler
(1968) et Tustin (1981) promeuvent des théoriedaimas sur les problémes dans la relation
meére-enfant comme causant l'autisme (voir Ros®86,lpour une revue des théories
psychanalytiques de l'autisme). Les théories psylliaques ont longtemps été appliquée a
la conception de I'autisme en dépit des preuvesidérables que la plupart des principes de
base de ces théories sont inexacts; néanmoinsit@pmalisation psychanalytique et le
traitement de l'autisme continuent (Beratis, 18#mfield, 2000).

Malgré I'absence totale de preuve contrdlée, ménoaia'hui, certains théoriciens
psychanalytiques continuent dans la tradition diéeeBeeim en mettant en évidence le role
potentiel des premiers dysfonctionnements attachemere-enfant comme cause de
l'autisme (Rosner, 1996%t ¢ca on le connait bien en France !

Loin d'étre inoffensifs, les traitements psychatiglyes de I'autisme peuvent étre tres
nuisibles. La croyance que l'autisme peut étrébatira une mauvaise relation mere-enfant
conduit a la stigmatisation des parents. L'accestsor les parents (et surtout la mére), le
rejet dans I'étiologie et le traitement de I'augmeuvent conduire a un blame et un profond
sentiment de culpabilité chez les parents. En planeature hautement non structurées de
nombreux traitements psychanalytiques peut conduinee aggravation des problemes
(Smith, 1996).

En raison de I'absence de marqueurs physiquessoandenalies, le comportement ASD
conduit souvent a la stigmatisation : les amisadinille et les connaissances considérent
comme des signes d'impolitesse dont la familleesgionsable les comportements bizarres de
l'autisme. Des remarques telles que "Si c'était emdant, je saurais bien comment I'élever ..."
sont bien connues de presque tous les parentasrautistes. En raison de la stigmatisation,
les parents doivent donc faire face non seulementldficultés inhérentes a la vie avec un
enfant difficile, mais également aux arréts, ariaquie, et l'intolérance des voisins, amis et

g__[SME Autism
= | Europe ) eT1TpDeée

FRANCE aisbl

16



parents. Cette attitude est encore courante ndarsent chez les grand public, mais aussi
parmi les éducateurs et les professionnels denlg.sa

Attitudes des Médecins a I'égard des TSA

Les attitudes des médecins envers les famillepeis®nnes atteintes de TSA sont également
de plus en plus reconnues comme une partie dueggnabtie la stigmatisation. Méme lorsque
les parents ne sont pas explicitement mis en cépejnt de vue psychogénétique de
l'autisme peut entrainer une attitude condesceadinsupériorité morale envers les parents
d'enfants atteints de TSA. Cette attitude n'a jpgsadu avec la nouvelle conception de
l'autisme comme trouble neurobiologique.

La stigmatisation de parents de personnes attaietd$SA est un facteur important dans la
prévention des familles a demander de l'aide. igansttisation décourage les médecins a la
détection précoce des TSA chez les jeunes enfgotgne un diagnostic correct et un
traitement approprié. L'échec de diagnostiqueti$me, comme une question de fait, est le
point de départ d'une réaction en chaine qui pewema l'insuffisance des soins et des
résultats médiocres a I'age adulte.

AUTISME FRANCE

25. Conseil d’Administration du 11 décembre 2010

26. Travaux du groupe de pilotage HAS/ANESMpour répondre a la mesure 9 du plan
autisme pour « élaborer des recommandations de pratique professlie et [d’]
évaluer leur mise en oeuvre »

ARAPI

27. « De I'emploi du temps au style de vie des adultasec autisme », étude menée par le
SUSA et le CRA Nord et Pas de Calais, Daisy Gheysédblivier Masson, Eric Willaye, in
Le Bulletin Scientifique de I'arapi, « Quelle qualté de vie pour les adultes ... », n°26,
automne 2010, 31-37
Un document terrifiant, qui doit étre connu. A liareec attention.
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Quelle qualité de vie pour les adultes...

De I’emploi du temps au style de vie

des adultes avec autisme
Etude menée par le SUSA et CRA Nord et Pas-de-Calais

ous allons vous présenter un travail trés mo-

deste, mais qui nous parait fort intéressant, réa-

lisé a partir de quelques questions simples que
nous nous sommes posées : a quoi les personnes avec
autisme emploient-elles leur temps ? Quelle est la réa-
lité ? Quelles sont leurs réalités au-dela de ce qu’on peut
imaginer ? Au-dela de ce qu’on peut écrire dans les pro-
jets d’établissements ou dans les projets individualisés ?
Concretement, peut-on mesurer les écarts éventuels entre
la vie qu’on a I'intention de leur proposer et ce qu’elles
vivent ?
Etant donné le peu de données disponibles sur ces ques-
tions, nous nous sommes engagés dans une recherche
tentant d’apporter quelques réponses a ces questions.
Pour réaliser cette recherche, nous avons eu besoin de la
collaboration de plusieurs établissements frangais et bel-
ges. Nous avons été trés heureux de pouvoir compter sur
des collaborations spontanées. Huit établissements - trois
en Belgique et cing en France - ont contribué a la réalisa-
tion de ce travail. Lidée centrale de I'enquéte était donc,
a partir d’une mesure du temps passé a telle ou telle acti-
vité, de faire une photographie de la « réalité » de la vie
des résidents et ce, sur un nombre suffisamment grand
de personnes afin que les données soient représentatives
et que quelques conclusions puissent en étre tirées : en
moyenne, par journée, combien de temps est consacré a
chaque type d’activités ?

Daisy Gheysen’, (j/ivier Masson®, Eric Willaye®.

En ce qui concerne la méthode utilisée, nous avons éla-
boré un questionnaire (figure 1), pré-testé puis rectifié.
Ce questionnaire a été transmis aux établissements. Nous
leur avons demandé de fournir, pour une semaine définie
(la méme pour tous les établissements) et pour un échan-
tillon de résidents, le détail de leurs emplois du temps.
L’observation devait avoir lieu sur une semaine comple-

te, week-end compris. |

Ces questionnaires étaient accompagnés de fiches signa-
létiques reprenant les caractéristiques des résidents ainsi
que les fonctions professionnelles des accompagnants.
Il nous paraissait, en effet, important de savoir si les
personnes réalisaient des activités seules ou accompa-
gnées. Les fiches fournissaient é¢galement des informa-
tions relatives a la structure générale de |”établissement.
Les établissements frangais sont des Foyers d’Accueil
Médicalisés et une Maison d'Accueil Spécialisé ; pour
les établissements belges, il n’y a pas de correspondance,
mais il s’agit d’établissement résidentiels qui regoivent
une population tout a fait comparable.

L’analyse nous a donné un nombre important de données
a examiner, (6 261 saisies). Deux personnes ont vérifié
I'encodage de celles-ci, le taux de fidélité¢ obtenu pour
I"encodage était de 96,3 %.

L’un des questionnaires & conipléter nécessitait le relevé
des données suivantes : les heures de lever et de cou-

Questionnaire * A partir des plannigs existants * Informations souhaitées

Lundi Mardi Mercredi Jeudi |
Heure de lever :
Heure de coucher !
Heure du début ;
Durée ; f
Activité .
Degré de participation 25 %-50 %-75 %-100 % 25 %-50 %-75 %-100 % 25 %-50 %+75 %-100 % 25 %-50 %-75 %-1 :
Lieu INT/EXTO/EXTA INT/EXTO/EXTA INT/EXTO/EXTA INT/EXTO/EX :
Nb de bénéficaire(s) :
Code intervenant(s) :
Intervenant (s) INT/EXT INT/EXT INTYEXT INT/EXT :
Accompagnement AU/AI/ICO AU/AI/ICO AU/AL/CO AU/AT/CO :

Figure 1 : Extrait du questionnaire

7 Master 2 en Psychologie, UMONS (Belgique) * Directeur, CRA Nord Pas-de-Calais (France)
? PhD, Directeur scientifique, Fondation SUSA — UMONS (Belgique)
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Quelle qualité de vie pour les adultes...

cher, les activités elles-mémes, I’heure de début de cel-
les-ci, leur durée. Le degré de participation n’a pu étre
exploité car probablement difficile & évaluer par les éta-
bissements. Nous continuons a penser qu’il s’agit d’une
donnée importante pour connaitre le temps effectif de
participation de la personne au sein de chaque activité.
Il s’agit d’un axe de développement futur pour ce type
de recherche. Le licu d’activité a également fait I’objet
d’un encodage : avait-elle lieu a I’intérieur de I’établisse-
ment, 4 I’extérieur, et si ¢’est & ’extérieur, était-ce dans
des conditions aménagées ou dans des conditions ordi-
naires ? L’ensemble des données a fait I'objet d’un trai-
tement statistique.

Les données
Les activités

Le classement des activités a été réalisé selon sept diffé-
rents domaines : I"autonomie résidenticlle, I’autonomie
communautaire, les activités de service, les activités de
loisirs, les activités paramédicales et de soin, les temps
de sommeil et, enfin, les autres temps.

L autonomie résidentielle renvoie aux activités qui sont
relatives a la satisfaction des besoins dans les actes de la
vie quotidienne et donc a tout ce qui concerne les soins
personnels, 1’alimentation, les activités de type culinaire
et ménager.

L’ autonomie communautaire concerne I'utilisation des
services offerts par la communauté. 1l s’agit donc de
I"utilisation des moyens de transport, du fait d’effectuer
des courses et, enfin, de I'utilisation de services exté-
rieurs comme, par exemple, aller a la banque ou chez le
coiffeur.

Le domaine des activités de service renvoie, quant a lui,
aux activités mettant en ceuvre les habilités de « travail »
de Iindividu au sein de son milieu de vie. On y retrou-
ve tout ce qui a trait a I’entretien des espaces verts, i la
buanderie, & la menuiserie, @ I’entretien, au bureau et a
I’élevage.

Dans le domaine des /oisirs, on retrouve tout ce qui est
relatif aux exercices physiques et sports, les activités li-
bres passives (telles que regarder la télé, effectuer une
sieste ou encore écouter de la musique), les évenements

0:13 -~

Une journée type

Heures et minutes

@ Sommeil

@ Autres
Loisirs

@ Autonomie résidentielle
Services

@ Para-médicale

O Autonomie communautaire

Figure 2 : Emploi du temps personne-type/jour

sociaux, les activités de détente et de relaxation, les ac-
tivités créatives et artistiques et enfin les activités libres
actives.

Les temps paramédicaux comprennent les soins infir-
miers, les soins médicaux, le temps de repos médical, la
motricité, la communication, les interventions concer-
nant la structure spatiotemporelle et, enfin, les activités
sensorielles.

Le domaine relatif au temps consacré au sommeil et
d’autres temps reprenait les temps de transition (c'est-a-
dire les périodes de temps| intermédiaire entre deux ac-
tivités), les temps morts (temps inoccupés ou formels).
Certaines activités qui n’ont pas pu étre spécifices ont été
classées dans la catégorie « divers ».

Enfin, le retour en famille concernait 26 des 47 partici-
pants a I"échantillon.

La population

Nous avons regu I'emploi du temps de 47 résidents qui
provenaient de sept structures différentes. Huit ont par-
ticip¢ mais seuls les résultats de sept structures ont pu
étre exploités. Dés lors, onremarque que la moitié des
bénéficiaires étaient issus de services résidentiels pour
adultes en Belgique, que 17 personnes étaient issus de
foyers médicalisés et que 6 personnes étaient issues de
maisons d’accueil spécialiségs en France.

Parmi les 47 bénéficiaires, il y avait 29 hommes ¢t 18
femmes agés de 25 a 56 ans avec une moyenne d’4ge de
34 ans. 37 présentaient un diagnostic dautisme, 8 étaient
« suspectés » avoir de I"autisme et deux ne présentaient
pas de diagnostic.

En ce qui concerne la déficience intellectuelle qui y était
associée, on remarque que la moiti¢ des adultes présen-
taient une déficience intellectuelle sévere, que 15 person-
nes présentaient une déficience intellectuelle profonde et
qu’enfin 9 présentaient une déficience qualifiée de légere
4 modérée. On remarque également que la déficience in-
tellectuelle était généralement plus importante chez les
femmes. En ce qui concerne les autres handicaps asso-
ciés, on retrouve principalement de I'épilepsie, des trou-
bles du comportement et des troubles sensoriels.

L'emploi du temps

Nous avons rapporté la moyenne de ['emploi du temps
d’une semaine sur 24 heures pour une personne-type
(Figure 2). Ainsi, d’aprés le temps décrit, I'adulte avec
autisme en milieu résidentiel passe en moyenne :

- 10 heures 45 en temps de sommeil

- 5 heures 30 aux autres temps : 3 heures 50 de temps
morts et | h 30 de retours en famille.

3 heures 40 aux activités de loisirs,

3 heures 10 aux activités d’autonomie résidentielle,

20 minutes aux activités de service/travail,

15 minutes aux activités paramédicales
13 minutes aux activités d’autonomie communautaire.

Chacun des domaines va maintenant étre analysé indivi-
duellement. Sur chacune des illustrations, on trouve, sur
la gauche, la durée moyenne par jour en minutes pour
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Autonomie résidentielle

@ Alimentation
Activités culinaires

&  Soins personnels
@ Activités ménageres

Temps : minutes Fréquence

Autonomie communautaire

@ Courses - marché - magasins
® Utilisation services extérieurs

Transport

Temps : minutes Fréquence

Figure 3 : Le temps d'autonomie résidentielle

Figure 4 : Le temps d{'autonomie communautaire

Activites services

@ Buanderie @ Horticulture
Elevage @ Entretien extérieur
Bureau @ Menuiserie

Temps : minutes

Fréquence

Activités loisirs

@ Activités libres passive
Activités créatives-artistiques
Détente

& Exercices physiques
@ Evénements sociaux
@ Activites libres actives

Temps : minutes Fréquence

Figure 5 : Le temps d'activités de service

une personne et le graphique de droite représente le nom-
bre de fois que I’activité a eu lieu en proportion.

Si I'on considére les 3 heures 10 par jour consacrées a
I'autonomie résidentielle, (figure 3) on remarque que
pres de 2/3 du temps est consacré au temps d’alimenta-
tion : 1/4 du temps est consacré aux soins personnels et
enfin, 20 minutes sont consacrées aux activités culinaires
et 6 minutes aux activités ménageres.

Lorsque I'on considere les 13 minutes d autonomie com-
munautaire, (figure 4) on remarque que pres de 80 % sont
consacrés aux activités de magasin, qu’a peine 2 minutes
sont consacrées a I’utilisation de moyen de transport et,
enfin, 20 secondes sont consacrées a ['utilisation de ser-
vices extérieurs.

Lorsqu’on considere les 20 minutes d’activités de service,
(figure 5) on remarque qu’un 1/3 du temps est consacré
au travail de buanderie ; que 4 minutes sont consacrées
aux activités d’horticulture et d’élevage ; que 3 minutes
sont consacrées a I’entretien extérieur et, enfin, 1 minute
pour les activités de bureau et de menuiserie.

Lorsqu’on considére les 3 heures 40 relatives aux loisirs,
(figure 6) on remarque que plus de la 1/2 du temps est
consacrée aux activités libres passives, ce qui équivaut a
plus de 2 heures. Ensuite, on remarque qu’1/5 du temps
(pres de % trois quarts d heure) est consacré aux activités
physiques et sportives ; que 20 minutes sont consacrées

Figure 6 : Le temps de loisirs

Activités para-médicales
@ Activilés sensorielles
Communication
Soins infirmiers
@ Structuration spatio-temporelle

@ Motricité-psychomotricité
® Repos médical
@ Soins médicaux

Temps : minutes Fréquence

Figure 7 : Le temps d'activités paramédicales

aux activités créatives et artistiques et qu’enfin 10 minu-
tes sont consacrées aux événFmenIs sociaux, aux activi-
tés de détente et aux activile's:“ libres actives.

Lorsque I’on considére les 15 minutes du temps paramé-
dical, (figure 7) on remarque qu’un 1/3 tiers du temps est
consacré aux activités sensorielles ; que 2 minutes sont
consacrées aux activités de motricité, de communication,
de repos médical, de soins infirmiers et de soins médi-
caux et, enfin, moins d’une minute aux activités de struc-
turation spatiotemporelle.
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Sommeil et autres activités
@ Sommeil Temps mort @ Famille
@ Divers Temps de transition

Sommeil :10h45 |

Autres : 5h30
Temps : minutes

Fréquence

Figure 8 : Le temps de sommeil et d'autres activités

Classement
toutes
activités

Enfin, si I’on considére les temps de sommeil et les autres
temps, (figure 8) on rematque qu’il y a 10 heures 45 de
temps de sommeil par jour et dans les autres temps, il y a
3 heures 45 de temps morts, 1 h 30 de retours en famille
et les 5 minutes restantes sont consacrées aux activités de
type « divers et temps de transition ».

De maniere générale, on peut mettre en évidence que
pres de 80 % de leur temps est réparti sur quatre acti-
vités principales : le sommeil (45 % de leur temps), les
temps morts (16 %), les activités libres passives (9 %) et
I’alimentation (8 %). On remarque également que 6 %
du temps concernent le retour en famille pour les 26 per-
sonnes concernées, 3 % sant relatifs aux exercices phy-
siques et, enfin, 1 % aux activités de soins personnels.
Lensemble des autres activités se situent dans les 10 %
restant (figure 9).

Lorsque I'on considére les lieux ou se déroule ’activité,
on remarque que pres de 89 % des activités sont effec-
tuées a I'intérieur de 1’établissement. Les critéres « ex-
térieur conditions ordinairgs » et « extérieur conditions
aménagées » renvoient toutes les deux a des activités qui

se réalisent a ’extérieur de I’établissement sauf que le
critére « extérieur en conditions aménagées » se déroule
selon un aménagement spécifique et selon une plage ré-
servée uniquement aux bénéficiaires (figure 10). Nous
pouvons, ainsi, mettre en ¢vidence que seules 6 % des
activités ont lieu en « extérieur conditions ordinaires ».

Nous avons également reparté sur un jour de la semaine
et sur un jour du week-end (figure /1), le temps moyen
par personne. Nous remarquons qu’il y a beaucoup plus
de temps de famille le week-end (ce qui est logique vu
le retour de 26 bénéficiaires principalement le week-
end). Nous voyons également qu’il y a une heure vingt
de temps morts en moins le week-end, ceci étant sans
doute compensé par le retour en famille. On note deux
fois moins d’activités paramédicales, d’activités de ser-
vice et d’activités d’autonomie communautaires le week- 1
end. On constate plus d’une heure de temps de loisirs et {

@ Sommeil @ Buanderie
@ Temps mort : Elevage
Activités libres passives @ Motricité-psychomotricité
® Alimentation Entretien extérieu
@ Famille Communication
@ Exercices physiques # Repos médical
@ Soins personnels & Soins infirmiers
@ Activites culinaires Transport

Activités créatives-artistiques Bureau . s 5 p a |
@ Magasins - courses - marché Soins medicaux d’autonomie résidentielle enimoins le week-end. LOquUC |
@ Lyvénements sociaux Menuiserie I'on considere chaque jour de fagon individuelle, on re- 1
@ Détente divers N e

Dretense e ) marque la méme tendance ayec un temps de famille plus

Activités libres actives & Structuration spatio-temporelle

Temps de transition
Utilisation de services extérieurs

Activités ménageres
Activités sensorielles

@ Horticulwre

Activités semaine et week-end

B Famille

- Temps mort

ﬂ Para-médicales
Loisirs

Figure 9 : L'ensemble des activités

. . e |
Lieux d'activités

@ Intérieur

@ Extérieur conditions

ordinaires Services-travail
l:l Auto.communautaire

B Auto résidentielle

Extérieur conditions
ameénagées

semaine weck-end

Figure 10 : Les lieux ou se déroulent les activités Figure 11 : Comparaison semaine/week-end
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élevé le week-end et une diminution des autres activités
le week-end (figure 12).

Nous avons crois¢ les activités réalisées et le niveau de
déficience intellectuelle afin de voir si certaines différen-
ces pouvaient étre observées. Ainsi, nous remarquons
qu’il y a une diminution du temps de loisirs selon I'aug-
mentation du degré des déficiences intellectuelles. En
effet, les personnes qui ont une déficience intellectuelle
légére consacrent en moyenne plus de 5 heures par jour
aux loisirs et les personnes avec une déficience intellec-
tuelle plus sévere n’y consacrent que 3 heures par jour.
On remarque aussi qu’il y a une forte augmentation du
temps mort en fonction de I"augmentation du degré de
déficience intellectuelle. Ainsi, les personnes avec une
déficience intellectuelle profonde ont 2 heures de temps
morts en plus par jour. Les personnes avec une déficience
intellectuelle profonde ont également 5 fois moins d’acti-
vités d’autonomie communautaire que les personnes avec
une déficience intellectuelle légere. Enfin, les personnes
avec une déficience intellectuelle légére retournent 5 fois
plus en famille que les adultes avec une déficience intel-
lectuelle profonde (figure 13).

Les dix activités qui prennent le plus de temps sur une
journée, sont de maniére décroissante (figure 14) :
- les temps morts ;

les activités libres passives ;

les temps d’alimentation,

le retour en famille pour les personnes

qui sont concernées ;

les exercices physiques :

les soins personnels ; les activités culinaires ;

- les activités créatives ;

- les magasins ;

les événements sociaux.

Comparaison avec l'emploi du temps
d'une personne « ordinaire »

Nous avons crois¢ ces résultats avec une étude qui a
été réalisée par I'Université néerlandophone (Vrije
Universiteit Brussel) ainsi que par la direction géné-
rale statistique et information économique aupres de la

Top 10 des activités

Temps morts

Activités libres passives
Alimentation

Famille

Exercices physiques |
Soins personnels

Activités culinaires

|

|

Aclivités créatives-artistiques | | | ] ’
|

|

Magasins - courses - marché | ‘ ‘ [ f
Evénements sociaux ‘ || |

Hors temps de sommeil Temps

Figure 14 : Les activités qui prennent
le plus de temps sur une journée

Les jours de la semaine

‘Moyenne heureljour
Ech:158=1h58m

B Famille
. Temps mort
ﬁ Para-médicales

Loisirs
Services-travail
D Auto.communautaire

. Auto résidentielle

Figure 12 : Activités selon le jour de la semaine

Activités et niveau de déficience

-O- Loisirs - Famille
=0~ Temps mort | Auto résidentielle
~O- Auto. communautaire Para-médicales

~O-Services - travail |

Léger Modéré Sévere Profond

Figure 13 ; Activités et déficience intectuelle

population belge et donc des personnes dites « ordinai-
res » (Glorieux & Minnen, 2008). Elle a été effectuée
de janvier 2005 a janvier 2006. Nous avons considéré la
tranche d’age 18/54 ans afin de pouvoir la comparer a
notre échantillon. On remarque une différence pour les
personnes qui ont des troubles ¢nvahissants du dévelop-
pement au niveau du temps de sq‘)mmeil qui occupe 45 %
du temps journalier, alors que la personne « ordinaire »
en consacre 35 %. Ensuite, en ce qui concerne les temps
morts, on remarque que la personne avec des troubles
envahissants du développement|y consacre 16 % de son
temps journalier par rapport a 2% du temps journalier
des personnes « ordinaires ». Enice qui concerne les acti-
vités de loisirs, on remarque queles personnes ordinaires
ont 5 % de loisirs en plus par jour. On observe également
que les personnes « ordinaires p ont plus d'autonomie
résidentielle. Etant donné la différence de style de vie des
populations, on n’a pu comparer Je temps de famille avec
une catégorie a part entiere aupres de la population « or-
dinaire ». Ensuite, en ce qui concerne les activités de ser-
vice/travail, on remarque que les personnes avec autisme
\
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B Sommeil
B Loisirs
¢ Famille
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[] Autonomie communautaire
B Soins et éducation enfants

Figure 15 : L'empoi du temps des personnes TED et ordinaires
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Figure 16 : Les activités en heures/jour

y consacrent | % de leur temps journalier contre 15 %
pour les personnes « ordinaires ». On remarque égale-
ment que les temps d’autonomie communautaires sont 8
fois moins importants pour les personnes avec autisme.
Ensuite, il y a deux autres catégories qui se retrouvent
uniquement dans la population dite « ordinaire ». Il s"agit
des catégories « soin/éducation des enfants » et « éduca-
tion/formation » qui prennent toutes les deux, une part de
2 % dans la vie des adultes « ordinaires » (figure 15).

Lorsque I'on présente les données en heures, 'adulte
avec autisme dort en moyenne 10 heures 45 par rapport a
8 heures 20 pour la personne « ordinaire ». Les personnes
avec autisme ont également une durée de temps morts
qui est 10 fois supérieure a celle des personnes ordinai-
res. En effet, elles ont 3 heures 55 de temps morts par
jour par rapport a 23 minutes pour les personnes ordi-
naires. Ensuite, elles consacrent 10 fois moins de temps
aux activités de service/travail (20 minutes par jour par
rapport a 3 heures 30 pour les personnes « ordinaires »).
Elles ont également 9 fois moins de temps d’autonomie

communautaire (13 minutes par rapport a 2 heures pour
les personnes dites « ordinaires »). Ils ont, néanmoins, 7
fois plus de temps paramédicaux (20 minutes par rapport
a trois minutes par jour pour les personnes dites « ordi-
naires »).

Conclusions
L’idée centrale du travail qui a été mené était de porter un
regard, sans critique, sur ce qu’est le style de vie des per-
sonnes avec autisme vivant en milieu résidentiel. Avant
celui-ci, nous n’en savions finalement pas grand-chose. ..
du moins de fagon objective. Dans cette perspective, cet-
te recherche nous a beaucoup intéressé voire passionné.
Nous souhaitons souligner I’investissement et la colla-
boration que nous avons obtenus au sein des services qui
ont participé a cette étude. Cette participation a nécessité
de leur part un travail considérable pour nous renvoyer
dans des temps restreints I’ensemble des données.

Bien que modeste dans les moyens mis en ceuvre, les ré-
sultats de cette recherche nlen sont pourtant pas moins
importants. La littérature francophone est peu fournie
dans ce domaine et, pour les recherches faites dans la lit-
térature anglo-saxonne, celle-ci ne le semble pas plus a
cet égard. L’effort consacré par chacun d’entre nous pour
décrire une situation parait tout & fait remarquable dans
cet esprit.

Il est évident que certaines données questionnent tous
ceux qui en prennent connaissance : la présence « signifi-
cative » des temps morts ainsi que la période de sommeil
(dont on ne sait finalement pas grand-chose vu sa durée),
par exemple. [l est difficile d"imaginer que des personnes
dorment dix heures quarante-¢inqg par nuit. tenant compte
du fait que I"autisme n’est pas « classiquement » asso-
cié a I’idée que les personnes qui en sont atteintes sont
de grands dormeurs. Le temps identifié comme période
de sommeil correspond probablement a des temps pas-
sés dans la chambre, y compris pour dormir mais aussi
probablement durant un temps d’inactivité. On relévera,
en parallele, la présence importante de loisirs dits « inac-
tifs ».

Il nous semble qu’au dela de ¢e constat interpellant, dis-
poser de données objectives sur la thématique du style
de vie des adultes avec autisme permettra a chacun et a
chaque établissement de se si‘tuer dans sa démarche et
dans son projet. Nous espérons que ces données éclaire-
ront I’équation que chacun cherche entre sa mission, son
subventionnement, son offre de service, et la concrétisa-
tion de celle-ci. ‘

Cette démarche de mesures npus semble constituer un
outil essentiel pour que chacun puisse se situer vis-a-vis
de cette question fondamentale qu’est la qualité de vie.
Disposer de données tangibles fournit un regard plus ob-
jectif (sans étre total) sur la question. Nous avons bien
conscience que le modeste pracessus de recherche mis
en place comporte des limites. Une d’entre elles concerne
la récolte des données ; nous avons, en effet, procédé par
un processus « déclaratif » de récolte, c’est-a-dire que les
¢tablissements nous ont « dit »|ce qu’ils faisaient. Il est
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évident que 'une des questions qui peut étre posée est
la suivante : quel est le réel temps d’occupation a I'in-
térieur des temps d’activités déclarés ? Il s’agit la d'un
point spécifique quune prochaine recherche sur ce theme
devra traiter. Une des autres questions qui pourrait étre
posée serait celle-ci : y a-t-il une relation entre les ob-
jectifs des projets individualisés (qui s’appelle Plan de
Service Individualisé ou Projet Educatif Individualis¢) et
le style de vie ?

Une des autres limites est la difficulté d’exploiter 1'en-
semble des données collectées. Ce type de recherche
nécessite des moyens. Nous avons pu compter sur la
collaboration de Daisy Gheysen pour réaliser une partie
de ce travail dans le cadre d’un mémoire de fin d’études
(Master en Psychologie). Si cette préoccupation pour la
Qualité de vie reste un sujet pertinent, ce type d’étude
devra bénéficier d une attention particuliére des pouvoirs
publics.

Enfin, la limite la plus évidente a la recherche qui a été
menée est de ne pas fournir d’explication sur les raisons
pour lesquelles le style de vie est celui qui a été observeé.
Pourquoi y a-t-il une telle présence des temps « morts »
ou des temps de « sommeil » ? Y a-t-il des questions re-
latives aux projets d’établissements eux-mémes ? Y a-t-il
des questions sur les valeurs ou conceptions préalables
de ce que doit étre la vie d’une personne adulte avec
autisme ?

Nous espérons que I’intérét qu’a suscité cette recherche
dans les services auxquels nous nous sommes adressés
constituera le début d’une réelle contribution des profes-
sionnels de terrain a des programmes de recherche qui
les concernent. Il nous parait excessivement important, et
I’ARAPI doit jouer et joue un role important a cet égard.,
qu’il y ait un lien fort et mutuellement contributif entre
les chercheurs universitaires et les professionnels de ter-
rain. Ces derniers sont en quéte permanente de réponses
aux problémes qu’ils rencontrent dans [’accompagne-
ment des personnes avec autisme. Ce type de démarche
nous porte vers une nouvelle culture, celle de la mesure
(mesurer ce que I’on fait). La mesure n’est qu’une « pho-
tographie » d’une réalité, le traitement de I'information
que I’on en fait en-est une autre. Nous avons I’espoir que
ce type de recherches conduise a plus de professionna-
lisme dans nos actions.

L’enquéte « flash »

Enfin, le public de cette journée a contribué lui-méme
a cette recherche puisqu’un nombre important de par-
ticipants a complété le questionnaire qui a été remis a
I"accueil de cette conférence. 250 questionnaires ont ¢té
récoltés : les données ont été encodées durant la journée
par un groupe d’étudiants. On peut découvrir le compa-
ratif des données : celles issues de la recherche et celles
qui proviennent des questionnaires des participants. Ces
questionnaires fournissent la vision du public, composé
de professionnels de ce milieu et de parents concernés,
du style de vie qu’ont les personnes dans les services ré-
sidentiels.

Parts du temps par jour

. 48%
Enquéte

B sommeil
Loisirs

B Services-travail

B Autonomie communautaire |

® Temps mort

Paramédicales

Résultats de recherche/réponses du public

B Autonomie résidentielle

Figure 17 : Comparaison avec l'estimation faite par le public
|

En excluant les données de la recherche qui ne sont pas
comparables a celles du questionnaire « flash » distribué
aux participants de la journée, ceux-ci considerent que
37 % du temps des personnes avec autisme est consacre
4 leur sommeil ou 4 un temps de repos alors que, selon la
recherche menée, il s'agit en réalité de 48 %. Le public
considére que 9 % de la journée sont des temps morts, les
personnes avec autisme en vivent en réalité le double. 11 y
a une certaine adéquation de I’évaluation du public pour
des loisirs, il répond. en effet, qu’ils représentent 12 % du
temps, ils en représentent effectivement 16 %. Une autre
bonne adéquation est relative au domaine de I’autonomie
résidentielle (14 %). 11 en va tout différemment pour les
temps de service, ¢’est-a-dire les activités fonctionnelles
ou activités de service vis-a-vis de I'établissement et vis-
a-vis de I'extérieur ; le public pense qu’ils en constituent
12 %, ils n’en représentent que six fois moins en réalité.
Au niveau des activités paramédicales, le public pense
que les résidents en regoivent 8 %, ils en recoivent huit
fois moins. Enfin, en termes d’autonomie communau-
taire, le public pense que le temps qui leur est consacré
représente un peu moins de 10 % du temps d’une journée
(en moyenne). La réalité est qu’elles ne représentent que
1 %. ‘

En conclusion de ce petit exercice d’immersion dans le
style de vie des personnes adultes avec autisme, il ap-
parait qu’il existe un réel contraste entre ce que nous
pensons qu’est leur vie et ce qulelle est dans la réalité.
L'option que nous avons prise est de fournir une infor-
mation objective pour que chacun puisse en retirer les
informations qu’il jugera utile pour le développement de
ses services ou de sa pratique au bénéfice de la qualité de
vie des personnes avec autisme.
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ET AILLEURS

28. Vous n'avez pas d’AVS ? Engagez un chien d’assistagau Québec.

Le chien d'assistance pour enfants présentantouble envahissant du développement : moyen pour
pallier le handicap au sens de la charte des drbliisertés de la personne
http://www?2.cdpdj.gc.ca/publications/documents/chias _assistance enfants ted.pdf

29. L’'autisme de haut-niveau ou le Syndrome d’Asperger la question du langage

Andréanne Bibeau, Marion Fossard, "Revue canadidiumthophonie et d'audiologie-Vol. 34, No 4,

Hiver 2010, 246

http://www.caslpa.ca/english/resources/database&$/2010 CISLPA Vol 34/CJSLPA 2010 Vol
34 No 04 Winter.pdf#page=23

30. Les vceux du ministre de la Santé pour les autistésda une du Monde, ...Non , désolé de

El Mundo, ce n'est pas en France, mais en Espagne

"Considérant que I'autisme affecte de maniére foretdale I'essence sociale de la personne, et
devient donc un défi particulier lorsqu’il s’agie gharticiper activement dans la sociéte, c’est une
obligation pour tous et toutes de reconnaitre gagérsonnes atteintes d’autisme peuvent et doivent
exercer et défendre activement leurs droits, emfssant pour cela les mécanismes, les ressources e
le soutien nécessaires pour favoriser 'accesahpuvoir la participation sociale et
'autodétermination. "

http://www.elmundo.es/elmundosalud/2010/12/20/psidatriainfantil/1292858829.html

31. Riez en sinon vous allez pleurer :
Tralalalére, tralala...A lire pour sourire dans la presse de nos voinsses, avec une belle
illustration

http://miseenabyme.blog.tdg.ch/archive/2010/11/294lalalere-tralala.html

FORMATIONS

32. 7eme journée régionale de I'Arapi :Manger, dormir, se soigner, le quotidien a I'épeede
I'autisme, organisée par I'Arapi, le samedi 2 a26lL1, & Saint-Herblain (Amphithéatre du siegeade |
Banque Populaire Atlantique). Codt : 20€ a 40€.

Contact : CREAI Pays de la Loire Le Sillon de Bget®, 8 avenue des Thébaudiéres, CP 30406,
44804 Saint Herblain cedex

Tél. 02 28 01 19 19, Fax : 02 51 78 67 79 e-miaifla@creai-nantes.asso.fr

www.creai-nantes.asso.fr

33. Formation CCC avril 2011
http://anae-revue.over-blog.com/article-formationsautisme-ccc-2011-59995030.html

34. L'association L'AVANCEE organise une formation le © mars 2011: "Syndrome
d'Asperger & Autisme sans déficience intellectUedieimée par Chantal TREHIN,
Neuropsychologue

Tarifs : 45 € avant le 31/01/2011 et 55 € apr&ll®1/2011

Lien vers le dossier d'inscription:
http://www.marcvallee.com/lavancee/FORMATIONS/f11039.pdf

Renseignements complémentaires auprées de: l.aveea@gmail.conou bien Valérie Arnaud :
06.17.71.10.68, Florence Choisay : 06.64.26.92.29

http://l.avancee.over-blog.com/
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35. Colloque international Autisme Comsym 2011 : Commuitation et symbolisation chez

I'enfant avec autisme : spécificités fonctionnellest condition d’apparition, Paris, 4-5 février
2011
http://anae-revue.over-blog.com/article-collogue-iternational-autisme-comsym-2011-4-5-
fevrier-2011-appel-a-communication-et-inscription-5825936.html

Pour s’inscrire http://anae-revue.over-
blog.com/ext/http://lewebpedagogique.com/comsym#idé4/2010/09/BULLETIN-
INSCRIPTION.pdf

36. 11e Université d'automne de Brapi: Autisme, actualités et perspectivBhiltiplicité des
regards, cohérence de l'action.

Le Croisic5-8 octobre 2011
http://arapi.pagesperso-orange.fr/fichiersPDF/UAllpreprogramme.pdf

LES SITES UTILES

AFD : http://lwww.autismediffusion.com/

Nouveauté AFD http://www.autismediffusion.com/PBSCCatalog.asp ?hiD=4278918
EDI Formation : http://autismeformation.free.fr/

Autisme Europe: http://www.autismeurope.org/

INS-HEA : http://www.inshea.fr/

Scolarité partenariat : http://scolaritepartenariat.chez-alice.fr/

Autisme-France: http://autisme.france.free.fr/

ARAPI : arapi-autisme.org

APIPA: http://www.asperger-integration.com/le-coin-des-asis.html|

Conception - rédaction : Jacqueline MANSOURIAN-ROBERT, Michel ROBERT

Si vous ne souhaitez plus recevoir cette lettreidformation, veuillez le faire savoir a I'adresse

suivante : dialogue-autisme@voila.fr
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