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Nous vous souhaitons un bel été

Le secrétariat sera fermé du 5 au 25 aoGt 2024

editorial

Chers amis,

C’est un honneur d’avoir été ¢€lue
présidente de I’arapi, lors de
I’assemblée générale en avril dernier.
Je reléve ce défi, en espérant étre & la
hauteur pour les 3 années qui
viennent.

Je remercie sincérement Séverine
Recordon-Gaboriaud, notre présidente
pendant ces 3 derniéres années, pour son engagement et son
travail. J’espére assurer la continuité de son action. Je la
remercie d’autant plus qu’elle reste active au sein du CA en
tant que vice-présidente.

L’arapi, association créée en 1983, fédere des parents et des
professionnels dans un méme but : promouvoir et favoriser
le développement de la recherche sur 1’autisme. Les
membres pionniers ont su faire preuve d’une énergie et d’un
dynamisme pour implanter cette association. Au fil des
années, l’arapi s’est développée et a su s’adapter a
I’évolution des connaissances, et aux particularités
francaises.

Lors de la derniere assemblée générale, de nouveaux
membres ont souhaité rejoindre le Conseil d’administration,
et ont été élus dans le collége parents-amis-personnes
concernées, prouvant, s’il en était besoin, la vitalité de
’association et le besoin des connaissances. Au nom de tous
les membres du conseil d’administration, je remercie ces
nouveaux membres de leur engagement, au bénéfice des
personnes concernées et de leur entourage pour lesquels
nous ceuvrons avec acharnement et détermination.

Un de mes premiers contact avec 1’arapi a été un colloque a
Troina en Sicile. Nous y avions rencontré Catherine
Barthélémy. Etaient également présents le professeur
Gilbert Lelord, et des spécialistes internationaux (Eric
Schopler, Eric Courchesne...). A cette époque, la recherche
sur ’autisme en France était balbutiante, et j’avais été
impressionnée par I’ambition et la détermination de 1’arapi.
Ensuite, j’étais intervenue lors du 2°™ séminaire du Comité
scientifique de 1’arapi en 2001 dont le théme était

« I’intervention précoce dans ’autisme », pour y présenter
« lexpérience d’une famille », a c6té notamment de Sally
Rogers.

Ce deuxieme contact avait confirmé mes premiéres
impressions : 1’arapi est bien une association dynamique a
la pointe de la recherche en matiére d’autisme notamment.
J’ai ensuite poursuivi mon adhésion a 1’arapi, je suis entrée
au Conseil d’administration en 2016, puis j’ai été ¢lue vice-
présidente et a présent présidente.

Ce numéro de la lettre de I’arapi de 1’été 2024 est riche de
comptes rendus de différents colloques, dont celui de Milan
organisé par la Société Italienne de neuropsychiatrie de
I’enfant et de I’adolescent (SINPIA) avec 1’arapi, dans le
cadre de la journée de promotion du neurodéveloppement
(journée annuelle en Italie), et auquel ont participé quelques
arapiens. Cette journée a permis de faire un point sur les
connaissances et 1’orientation des recherches en maticre de
neurodéveloppement. Les autres colloques ont eu lieu en
France (rendez-vous landais de 1’autisme en avril sur le
théme « déplacement et mobilité », colloque du GNCRA a
Rouen en juin, colloque APAJH a Poitiers en mai sur
« I’autisme au quotidien », et la journée de congrés de
I’UNAPEI en juin, sur « les situations complexes ».

A la fin de ce numéro, vous trouverez le programme de la
17¢™e Université d’Automne de 1’arapi qui aura lieu du 7 au
11 octobre au Croisic durant laquelle I’arapi fétera ses 40
ans.

Il est également présenté un livre sous la direction de
Ghislain Magerotte, traitant de 1’école inclusive, ainsi que
les événements arapi de 2024/2025, et 1’agenda de nos
partenaires du dernier trimestre 2024.

Je conclus: «en matiere d’autisme et de troubles
neurodéveloppementau, il y encore beaucoup de travail a
faire que ce soit en recherche, en dépistage, en prise en
charge... L’arapi a encore de beaux jours devant elle!
Continuons ! »

Isabelle Allard, Présidente de [’arapi
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Retour sur I’ Assemblée Générale

'Assemblée Générale Ordinaire de 1’arapi S'est
tenue le samedi 13 avril 2024 de 9h30 a 12h30 a
Notre Café Marais, situé au 11 Allée Arnaud
Beltrame, 75003 Paris.
Nous remercions tres sincérement Laurence
Melloul-Piou, directrice de 1’établissement
et membre du CA pour son accueil
chaleureux.

Le rapport moral et le rapport financier ont
été approuvés a I’unanimité ainsi que
I’augmentation de la cotisation qui passera de 34 euros a

35 euros dés ’année 2025.

Suite aux votes, le conseil d’administration a accueilli au
collége des parents, les nouveaux membres suivants :
Séverine BRAGUIER, Grégory WIDMER et Laure
TIZON.

La séance a été levée a 12h30 sans questions diverses a

traiter. y o S ) AG arapi 2024
La présidente a remercié tous les participants pour leur engagement et leur participation active.

Nouveau conseil d’administration et €lection du bureau

La réunion du Conseil d'Administration de I’arapi s’est tenue apres I’Assemblée générale. Elle s’est déroulée en
présentiel et par visioconférence. L'ordre du jour concernait principalement I'élection du nouveau bureau du Conseil
d'Administration dont les membres ont été élus a l'unanimité.

NOUVEALU BUREALU COLLEGE PROFESSIONNELS COLLEGE PARENTS, AMIS ET PERSONNES
Présidente (collége parents) : CONCERNEES
Isabelle ALLARD * Rachel BARGAIN, * Séverine BRAGUIER

Vice-présidente (collége parents) : « Marisel BEUNE-CONCEICAD
Bermadette SALMON ]

+ Rene CASSOU DE SAINT MATHURIN

Julien GIRARD

Mireille LEMAHIEU

Vice-présidente (collége professionnels) :

T AR A LADIE « Pascale DANSART

Daniel LESSCHAEVE

Secrétaire général (collége professionnels) : ) . |
Frangois SOUMILLE * Claire DEGENNE

Gilles SOUCHARD

Trésoriére (collage professionnel) : * Didier LUCQUIAUD Karima TALEB-MAHI

Laurence MELLOUL-PIOU
= Emmanuelle PRUDHOMN

-

Jean-Claude THEURE
Secrétaire genérale adjointe (collége professionnels)

: Morgane PHELEP = Djea SARAVANE Laure TIZOMN

-

-

Trésoriére adjointe (collége parents) : '
Josiane SCICARD

Grégory WIDMER

Nous remercions Séverine Gaboriaud pour sa présidence (collége professionnel) durant ses 3 derniéres
années. Elle a le plaisir de laisser sa place de présidente au Dr Isabelle Allard (collége « parents, amis
et personnes concernées »).

Bernadette Salmon et Sarah Festoc
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Nouveaux membres du CA

Séverine
BRAGUIER

. Maman de Simon,
1 10 ans, présentant
un TND complexe.

Elle dirige la
galerie d'Art "Effets Secondaires"
adaptée dans l'accueil des Publics
TSA/TND, avec une forte

Grégory
WIDMER

Personne autiste
investi dans des
associations locales
liéesau TSA.

Début d’investissement en 2023
dans la recherche participative avec
le souhait d’apporter cet éclairage a
I’arapi, dans le but de renforcer les

Laure
. TIZON

\’ |  Maman dunenfant
S8 de 8 ans présentant
' un TSA.

R W °|
A - 1] Elle  souhaite
développer ses connaissances sur la
recherche et participer a la diffusion
des informations.

implication pour adapter les lieux
culturels  (interaction  collége
/conférence CRA Poitiers et CRA
Limoges/ formation bénévole des
personnels de Musée) .

personnes

Jean-Louis Agard : départ du CA

liens entre les professionnels et les

concernées, leur i

entourage et amis.

L arapi vous souhaite a
tous la bienvenue

ean-Louis Agard, Président honoraire, est une
figure majeure de notre association.

Compétent, clairvoyant, profondément humain et
dévoué a notre cause collective il s’est mis au service de
I’arapi au-dela des 20 ans pendant lesquels il a exercé,
avec talent et une immense générosité, une série de
fonctions de conseil et de gouvernance.

Membre du collége parents, il a été élu au Conseil
d’administration en 2000. Trésorier adjoint (2002-
2004), il a assuré successivement les fonctions de
Secrétaire géenéral (2009-2012), puis de Vice-président
(2012-2015) et enfin de Président (2018-2021).

Docteur de I’Ecole vétérinaire de Lyon
et professionnel actif sur le terrain, en
ville comme a la campagne, il a été
entrainé, nous confiait-il, a exercer son
art - dans lequel il excelle - aupres
d’étres vivants «sans langage », si
sensibles a la relation de soin.

Les membres de [’arapi
remercient Jean Louis trés
chaleureusement pour son
implication au sein de
l’association.

Cette expérience professionnelle et son vécu de papa de
Sabine, née en 1974 présentant un autisme sévére, ont
fait de lui un expert tres accessible, capable de redonner
aux cotés de son épouse Anne-Marie, du courage et de
I’¢lan a tous ceux qui, dans la peine se sont adressés a
lui.

Nos travaux au sein de ’arapi ont et vont continuer a
bénéficier de son expertise, de ses décisions éclairées et
de sa générosité.

Avec toute notre amitié

Pr Catherine Barthélémy

Anne-Marie son épouse et Jean-Louis Agard, Université d’Automne 2015
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Journée Européenne de 1’arapi — 11 mai - Milan
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3%me journée nationale de promotion du neurodéveloppement

ilan est une ville magnifique qui offre aux yeux

curieux mille choses & découvrir. Comme dans

toute découverte il y a une dimension subjective,

on retient ce qui vous semble original ou

pertinent, et c’est avec ce fil conducteur trés
personnel que je vais rapporter les points saillants de la 3¢
journée nationale de promotion du neurodéveloppement
(en italien, « neurosviluppo ») organisée par la société de
neuropsychiatrie de I’enfant et de ’adolescent (Sinpia), avec
le soutien de I’arapi et du GIS neurodéveloppement.

Le titre de cette journée m’a surprise :
Promotion du neurodéveloppement.

C’est en écoutant les diverses interventions, tant politiques
qu’institutionnelles, que j’ai bien compris le fil directeur de
cette journée et la bataille qui se mene, tant par Annalisa
Monti membre de I’arapi que par ses colléges du Sinpia,
société savante qui regroupe neurologues et psychiatres.

Le neurodéveloppement est un « processus de croissance

complexe, qui depuis la conception, conduit a un
développement affectif, moteur, cognitif et social
harmonieux grace a [I’imbrication de composantes

génétiques, neurobiologiques et environnementales ». Ce
processus est vulnérable, et il faut le protéger. Des risques
multiples ont été largement évoqués comme la prématurité,
les infections maternelles et I’inflammation de la microglie
du feetus, les métaux lourds et les perturbateurs
endocriniens, les médicaments, la maltraitance et le niveau
socioéconomique de la famille et de son environnement.

La protection du neurodéveloppement représente donc un
enjeu de santé publique, de santé environnementale et
sociale. Le savant dialogue entre les cliniciens et les
scientifiques a illustré I’exigence absolue d’innover dans des
approches multidisciplinaires. C’est ainsi qu’aux cotés des
psychiatres et neurologues, sont intervenus des
représentants de sociétés savantes en pédiatrie, obstétrique,
réhabilitation, psychologie et... psychanalyse.

Lors de la conclusion de cette journée, la réflexion sur un
projet d’enseignement et de formation multidisciplinaire, au
niveau européen, sur le neurodéveloppement a été esquisse,
souhaitons qu’il puisse aboutir.

Le second aspect qui m’a particulierement intéressée
concerne les débats scientifiques que résume bien
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Catherine Barthélémy par sa jolie expression de «
constellation d’hypothéses ». J’ai retenu parmi ces
nombreuses questions celles sur le diagnostic des troubles
du neurodéveloppement qui ont été posées pendant cette
journée.

Les familles attendent que 1’on réponde a leur question «
qu’est ce qui se passe chez mon enfant ». Le diagnostic
fondé sur les seules catégories définies par la classification
internationale, et qui permet d’obtenir une reconnaissance et
une prise en charge des troubles de leurs enfants, ouvre
néanmoins un grand nombre d’incertitudes. L’évolutivité
des troubles que 1’on appréhende de mieux en mieux grace
aux études de cohortes, fait ressortir les limites de cette
classification centrée sur les déficits qui ne prennent pas en
compte les capacités de résilience des personnes. Plus on
intervient tot, plus I’enfant a des chances d’acquérir les
compétences et les capacités qui lui permettront de
progresser.

En conséquence, avec ou sans diagnostic précoce, il est
indispensable d’accompagner 1’enfant dans son évolution.
Le dialogue entre la clinique et la recherche et I’importance
de I’observation clinique centrée sur la personne devient a
nouveau un enjeu essentiel source d’une médecine
personnalisée.

Enfin, la troisiéme raison pour laquelle j’ai beaucoup
apprécié cette réunion est la grande créativité et pluralité des
synthéses et travaux scientifiques et cliniques qui nous ont
été présentés. Je ne retiens que deux thémes qui m’ont
beaucoup interpellée : la trés grande pauvreté et la situation
catastrophique de plus de 20 000 enfants dont 1’état de
précarité doit aussi étre considéré comme facteur de risques
pour leur neurodéveloppement. Ce qui est vrai en Lombardie
et a Milan I’est tout autant en France.

Deux interventions sur la neuroplasticité, les approches de
réhabilitation m’ont donné envie de relire le bulletin
scientifique de l’arapi «autisme et motricité ». Puisque
nous sommes plongés dans la perspective des Jeux
olympiques, mon compte rendu tres subjectif se terminera
sur cette frontiere qui commence a étre bien explorée, la
pratique sportive pour tous et pour chacun.

Dominique Donnet Kamel
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Les Rendez-vous landais de I’autisme — 4 et 5 avril

Retour sur [ atelier « Déplacement et mobilité » du jeudi 4 avril

Cette 3°™ édition du Rendez-vous landais de 1’autisme
organisé par le conseil départemental des Landes & Mont de Marsan avec 1’appui d’un conseil scientifique présidé par
[ Catherine Barthélémy et dont font partie des membres de 1’arapi, a été ’occasion de
& Departement  réaliser deux ateliers sur la thématique « Déplacements et mobilité », animes par

des Landes
- Jean-Marie Danion, professeur émérite de 1I’Université de Strasbourg et Karima Mahi,
F‘

| architecte, membre du conseil d’administration de 1’arapi pour le premier,
- Marie Piéron, ingénieure de recherche au CNRS et Fanny Berland, chargée de projets
a I’association Campus Urbain pour le second.

L’objectif de ces ateliers : réunir un groupe d’une vingtaine de personnes avec des profils
et des expertises différentes et encourager les discussions afin de faire émerger deux
propositions d’actions concretes en faveur d’une ville et d’une mobilité inclusive,
accessibles aux personnes autistes. Les deux groupes étaient composés de personnes
autistes, de proches, d’associations et de professionnels du secteur médico-social.
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Pr Catherine Barthélémy

Chaque atelier débutait par la lecture d’un texte, portant sur la thématique, rédigé par une
jeune femme autiste dans le cadre d’un groupement d’entraide mutuelle.

Dans le groupe animé par Fanny et Marie, les échanges ont été tres riches se focalisant principalement autour de 3
domaines : les transports, la voirie et I’accessibilité.

Mise au point d'une méthodologie pour réaliser des marches

sensorielles
Instaurer des pictogrammes.
Mise au point d'une cartographie pour identifier les espaces dans S S R
4 5 g i Définir le terme "accessibilite" les personnes autistes
lesquels il y a des aménagements ou la volonté d'accueillir des pour les personnes autistes afin

de le traduire dans la loi

personnes autistes

Créer des endroits refuges

Adapter la tonalité du son (bip) fors de la
validation d'un titre de transport : son actuel
trop agressif

Faire quelque chose pour le

rond point du Sablar !

Créer une carte permettant aux personnes
autistes de stidentifier. qui comporte les

Accessibilité

{(dangereux, priorités a droite)

_ A $pécicés et lesbesolns de 3 personne
Concevoir un GPS e fonction des concernée afin de signifier attitude a adopter
spécificités sensorielles et cognitives  avec cette personne
pour faciliter le repérage des
Proposer a Blablacar la § ! e ‘]’
ibilisation du grand public dés I'enfance
possibilité d'identifier les et des age o '3“ 2
i agents municipaux : comment agir face Créer un pdle de bénévoles dédier a l'entraide
usagers autistes 4 une crise d'une personne autiste + et 3 l'accompagnement des personnes
Tra ns pO I’tS Généraliser le concept de ligne éducation a la santé mentale autistes (bénévoles séniors par exemple)

bleue pour délimiter les espaces
calmes dans les transports et
sur les quais

Formations relatives 3 'autisme aupres des
etdu en général
(enseignants, conservatoire, etc.)

Assurer I'affichage et I'annonce orale
systématique des arréts (bus et métro)

Identifier les éléments sur
les parcours qui peuvent constituer des
nulsances : marches sensorielles.

Alouter des éclalrages / lumiéres dans les
rues sombres

Deémocratiser les transports solidaires pour les
autistes des

Développer une application mobile pour Ajouter des pictogrammes sur les
identifier les trajets alternatifs lorsqu'il y a des plans de transports en commun
perturbations sur les lignes de transports en afin didentifier les arréts (dans les
commun et/ou des travaux sur les stations et 3 Iintérieur des
cheminements habituels transports)
Instaurer un code couleur pour se
déplacer et identifier les divers
Assurer que la réglementation concemant les. €léments qui se trouvent sur le
panneaux publicitaires soit respectée afin d'éviter cheminement.
leur prolifération ou leurs éclairages agressifs.

Carte mentale réalisée lors de ’atelier
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Les Rendez-vous landais de ’autisme — 4 et 5 avril

Intervention Marie Pieron

Deux propositions sont ressorties de ces discussions :

- La premiere, la réalisation de marches
sensorielles afin d’identifier les éléments sonores,
visuels et olfactifs présents sur des parcours urbains
jugés complexes par des personnes autistes, afin d’en
évaluer I’impact sur leur bien-&tre et de pouvoir
envisager des solutions comme par exemple des
parcours alternatifs et/ou des micro-aménagements.
Cette proposition s’appuiera sur la démarche initie
avec le projet de recherche participative, Autisencité,
port¢é par un consortium d’acteurs (chercheurs,
personnes autistes, cliniciens, associations, collectivités
territoriales) bénéficiant d’un financement de 1’ Agence
Nationale de la Recherche.

- La seconde proposition concerne la mise en
place d’une cartographie collaborative permettant
d’identifier les commerces locaux dans lesquels
I’accueil de personnes autistes est favorable. Sur le
modele d’Autism Friendly Spaces
(https://www.autismfriendlyspaces.eu/places),

initiative développée a Malte, il s’agira de permettre aux

personnes concernées et a leurs proches de trouver des
espaces, lieux, commerces, jugés par leurs pairs comme
étant adaptés aux spécificités des personnes autistes et
de partager a leur tour leurs propres expériences
positives pour alimenter la carte : une auto-école dont
les moniteur.ice.s ont un comportement adéquat, un
salon de coiffure peu bruyant avec des
professionnel.le.s attentifs aux besoin de chacun.e...
Un point supplémentaire a été abordé dans le second
groupe avec la question d’un droit a la compensation
pour la mobilité en lien avec les MDPH.

A T’issue de I’atelier, ces propositions ont été soumises
au Département des Landes et leur concrétisation sera
vérifiée dés I’année prochaine, pour la 4°™ édition du
Rendez-vous landais de I’autisme.

Bravo pour cette activité participative soutenue par le
territoire des Landes !

Fanny Berland, chargée de projet a [’association
Campus Urbain- Grand Orly Seine Biévre et Marie
Pieron, membre du CS de [’arapi

Le projet « Chacun sa vie, chacun sa réussite » est porte par le conseil départemental des landes en lien avec I’ARS
Nouvelle Aquitaine mais aussi en partenariat avec les associations de famille et les établissements médico-sociaux

locaux. Ce dispositif s’adresse a 15 jeunes de 15 a 25 ans.

Le théme de cette 3¢ édition est « construire ensemble la dynamique de la réussite : deux jours pour penser ensemble

les actions de demain. ».

Cet événement a rassemblé beaucoup d’arapiens, des personnes concernées, des familles de jeunes autistes et la
présence de nombreuses associations locales comme « Ma maison bleue, I’atelier Sam’Art, Bisc’ Atypique.

La visite guidée du SAMSAH a pu se faire gréace a la participation de Tom Dauchez. Ces rendez-vous landais de
I’autisme sont possibles grace au soutien des membres du comité scientifique : Catherine Barthélémy, Bernard
Bioulac, Tom Dauchez, Séverine Gaboriaud, Danielle Langloys, Francis Lacoste, Didier Lucquiaud, Karima Mabhi,

Rutger Van Der Gaag

Didier Lucquiaud
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Colloque national du GNCRA — 13 et 14 juin

a 2°m édition du Collogque national du
Groupement national des centres de ressources
autisme (GNCRA) s’est tenue les 13 et 14 juin
2024 a Rouen en Normandie dans la Salle du Kindarena.

Stand arapi, Manuel Bouvard et Josiane Scicard

Il a rassemblé plus de 1200 participants dont 160 familles
avec enfants TSA

La coordination de ce colloque, organisé par le Centre
ressources autisme (CRA) Normandie Seine-Eure, a
I’occasion de ses 20 ans était assuree par le Dr Antoine
Rosier.

Géré par le Centre Hospitalier du Rouvray de Sotteville-
lés-Rouen, il est composé de 3 unités : Unité
d’Evaluations et de Consultations (UEC), Unité
Formation, Information, Réseaux, recherche (UFIRR),
I’Intégration de 1’Offre des Services (I0S) et Centre de
Documentation.

« Transmettre leur expertise et largement la partager ...
les TND associés a I’autisme, ¢ ’est un énorme enjeu pour
travailler avec les autres équipes TND... les bonnes
pratiques évoluent... que faire, a quel moment, pour quel

profil... »

Ainsi, le programme proposé avait pour ambition
d’explorer les frontieres du spectre de I’autisme qui ne
cessent d’évoluer et de s’assurer que tous les participants
(personnes concernées et leurs proches, étudiants,
professionnels des secteurs sanitaire et médicosocial et
grand public) puissent s’enrichir de nouvelles
connaissances et explorer de nouvelles pistes pour leurs
pratiques sur le terrain au quotidien.

Au-dela des séances pléniéres et des nombreux ateliers
proposés, un grand espace d’exposition a permis aux
participants ~ de  découvrir  différents  acteurs
institutionnels, privés et associatifs (dont 1’arapi) dans
une ambiance cordiale ou les échanges ont été riches
d’enseignements.

Par ailleurs, si tous les cerveaux ont été en effervescence
durant ces 2 jours, les papilles aussi pendant le temps des
pauses et des déjeuners organiseés par « Cirette » traiteur
a Rouen.

Merci a I’accueil et aux sourires des salariés de ses
équipes qui ont enrichi la qualité de ce colloque

e
daalil

Stand arapi, Jean-Paul Dionisi et Paul Olivier du GIS

Josiane Scicard

La lettre de I'arapi N°105 Eté 2024



2¢ Colloque APAJH 86 — Pottiers — 29 et 30 mai

L’ Autisme au quotidien, un colloque réussi pour I’APAJH 86

Le 2°™ colloque de I’APAJH de la Vienne (86) sur les
troubles du spectre de 1’autisme s’est tenu les 29 et 30
mai au palais du Futuroscope, prés de Poitiers,
réunissant 650 participants.

Le theme était « L’ ’Autisme au quotidien - comprendre
et agir pour le progrés et le bien de chacun ».

Avec un programme élaboré par le Conseil scientifique,
composé de Séverine Recordon-Gaboriaud, directrice
générale, du Professeur Catherine Barthélémy,
présidente de I'Académie nationale de médecine, et de
Sophie Biette, parent et présidente de 1’ Adapei de Loire
Atlantique, ce colloque a été organisé en étroite
collaboration avec le Conseil d’administration de
I’association présidée par Sandrine Miralles.

L’association a proposé deux journées de conférences et
d’échanges, réunissant des scientifiques, des praticiens
de plusieurs disciplines, des personnes concernées, ainsi
que diverses personnalités représentant les forces vives
du département, du délégué interministériel a la
stratégie  nationale  pour les  troubles du
neurodéveloppement, afin de faire le point sur les
avancées de la recherche et les bonnes pratiques au
quotidien.
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Stand arapi Grégory Widmer, Gilles Souchard et Didier Lucquiaud

Ce colloque a été une véritable réussite tant sur le plan
scientifiqgue que sur le plan organisationnel sous la
direction de Séverine Recordon-Gaboriaud, mobilisant
toutes les équipes de 1’association, des usagers (IME,
MAS, Foyer de vie, ESAT) ainsi qu’une trentaine de
salariés de la « Maison Cousin » traiteur a Poitiers
(cuisiniers, serveurs...) pour assurer les pauses et les
déjeuners.

La représentation théatrale et slam de la troupe ALVA
a remporté un vif succés et a largement mérité les
applaudissements nourris des participants.

Josiane Scicard

2° Colloque APAJH 86 - Poittiers - 29 et 30 mai

C’est ce que nous pensons déja connaitre qui nous empéche
souvent d’apprendre. (Claude Bernard)

Séverine Gaboriaud a organisé son 10°™ colloque sur
I’ Autisme a I’4ge adulte, aprés huit avec 1’ Adapei 79 et
2 avec I’APAJH 86. Soutenus par 1’arapi, ces colloques
ont toujours été coconstruits, d’abord avec le Pr Jean-
Louis Adrien (CHRU Tours), puis avec le Pr Catherine
Barthelemy (CHRU Tours) et Sophie Biette (Unapei-
Présidente Adapei de Loire-Atlantique), et cette année
avec I’ceil averti, entre autres, du Dr Djéa Saravane,
médecin coordinateur APAJH 86. Ces collogues ont un
double objectif, aujourd’hui bien connu de leur public,
notamment constitué de professionnels du médico-
social, mais également de parents et de personnes
concernées : une mise a jour des connaissances et des
partages de pratiques.

Nous étions prés de 700 pendant deux jours au
Futuroscope.

Le colloque a été introduit par le Dr Etienne Pot,
délégué interministériel & la Stratégie Nationale pour
les troubles du neurodéveloppement 2024-2027. 1l situe
son action au cceur des recommandations de bonnes
pratiques professionnelles (RBPP). Elles doivent étre
mises ceuvre et a ce titre, il a annoncé une mission
d’inspection et de controle par les ARS, qui sera
renforcée par des experts d’usage et un soutien plus
appuyé des centres de ressources autisme (CRA) aupres
des établissements et services médico-sociaux. Il a
signalé une prochaine Recommandation sur la juste
prescription médicamenteuse. Il a aussi fait part de sa
perplexit¢  sur Defficience de 1’organisation
diagnostique, en lignes 1, 2 et 3, qui lui semble
totalement opaque aux familles et aux acteurs de santé
eux-mémes.

La lettre de I'arapi N°105 Eté 2024

8



2° Colloque APAJH 86 — Poitiers - 29 et 30 mai

Séverine Gaboriaud - Sophie Biette

Comprendre pour intervenir

Les Dr Emmanuelle Houy-Durand (Centre
d’Excellence TND-EXACT-CHU Tours) sur le passage
du modéle médical au modele biopsychosocial des
trajectoires développementales ; Dr Ana Saitovitch
(Institut Imagine-Hopital Necker) sur le réle du regard
et Pr Thomas Bourgeron (Génétique-Institut Pasteur)
sur les risques de corrélation effets et causes, ont
présenté de maniere holistique et pédagogique, chacun
dans leur domaine, 1’état des connaissances sur le
développement, le cerveau et la génétique.

Se questionner

Pourquoi les troubles moteurs ne sont-ils pas un élément
diagnostique de 1’autisme ?

C’est la question posée par le Pr Mohammed Jaber
(Neurosciences-Inserm Poitiers), qui avec ses modeles
animaux a démontré que les troubles moteurs sont
corrélés avec les troubles de 1’interaction sociale.
Est-ce une raison culturelle liée a la perte en psychiatrie
de la culture de I’examen neurologique ?

Pourquoi le repérage et le diagnostic des femmes
autistes sont-ils différents ?

L’intervention du Dr Andrea Anchordoqui (Centre
Expert TSASDI et Centre Expert Schizophrénie Péle
PUPEA et Pole PGU - CH Charles Perrens), synthétise
et discute les résultats des travaux scientifiques récents,
sur les questions d’un phénotype féminin, du concept de
camouflage et sur I'impact du genre en général dans les
TSA.

Evaluer pour agir

Les comportements défis sont des comportements dont
I’intensité, la fréquence et la durée sont telles qu’ils
menacent la qualité de vie ou la sécurité physique de la
personne ou d’autrui et risquent d’entrainer des
réponses ou des conséquences restrictives, répulsives ou
d’exclusion des personnes. C’est le trouble du
développement intellectuel qui en est la cause
principale. lls concernent 10 a 15% des personnes TDI,

Eric Willaye, - Djéa Saravane,

et 50 a 70% des personnes TDI de formes
syndromiques. Ces personnes ont globalement peu
acces aux soins spécifiques tenant compte de leurs
particularités syndromiques.

Le Pr Caroline Demilly (Centre d’Excellence TND-
IMIND_CHU Lyon) est trés claire: si I’on évalue
correctement (tous et partout) les comportements défis,
une tres grande majorité ont au moins une fonction
identifiable. ~ Les  principales  concernent la
communication, notamment et de fagon plus importante
la communication informative, la flexibilité lors des
transitions (méme les plus minimes) et les aspects
sensoriels. Un comportement est toujours un mode
adaptatif. Cette évaluation doit toujours intégrer en
amont un examen médical général (grille GED-DI)
avant tout avec notamment, car trés fréquents, un
examen des troubles du transit et des troubles bucco-
dentaires) et un examen génetique.

Ceci est confirmé, par le Pr Djéa Saravane (ici,
médecin coordonnateur Apajh 86) sur la fréguence des
troubles digestifs (70% des problémes somatiques) et
les douleurs qu’ils occasionnent et par Dr Nadeége
Limousin-Champfailly (CHU Tours) sur la fréquence
des troubles du sommeil et leur impact sur les
apprentissages et la qualité de vie.

L’épilepsie est un facteur de complexité, qui met
souvent en état de sidération les équipes. Elle a une base
physiopathologique  neurologique a  expression
psychiatrique. L’accompagner est un défi & la croisée
des sciences. C’est la mission du FAHRES (ici le Dr
Patrick Latour et Francois Rafier), qui au-dela d’étre
un centre expert, apporte des ressources aux équipes et
un peu de simplification dans la complexité. Il est
intéressant d’utiliser la pharmacogénétique pour
comprendre et anticiper les problémes iatrogéniques.

Lever les obstacles

Les particularités motrices et sensorielles sont souvent
les premiers signes d’un écart au développent typique.
Plus que des troubles sensoriels, les personnes autistes
présentent des troubles du traitement de 1’information
sensorielle. Ces difficultés d’intégration sensorielle
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2° Colloque APAJH86 — Pottiers - 29 et 30 mai

concernent 70% des personnes TDI, 90 % des personnes
TSA et 60% des personnes TDAH alors qu’elles ne
concernent que 10 a 15 % des personnes en général. Ils
ont un impact notamment sur les apprentissages, la
réciprocité sociale, 1’adaptation comportementale, la
communication, la gestion de la douleur. Et peuvent étre
un obstacle a I’expression des compétences, a la
participation sociale et a la mobilisation cognitive et
attentionnelle. Il faut donc adapter I’environnement.
Pour I’adapter, il faut évaluer toutes les particularités
sensorielles, sans oublier le proprioceptif (tonus
musculaire) et le vestibulaire (équilibre). Claire
Degenne (Dr en Psychologie-Apajh 33) nous présente
son outil d’animation environnementale pour un usage
interdisciplinaire, ’ESA-EA qui sera prochainement
publié pour les adultes.

Solidifier les professionnels

(Directrice du pble autisme Apajh 86) et son équipe , a
propos de I’autodétermination avec beaucoup de détails
pratiques qui montrent la faisabilité avec des personnes
dont le profil est sévere, le Dr Sylvie Couderc, qui
distingue le vieillissement non réversible, de la fragilité
qui, elle, ’est de maniére accélérée dans 1’autisme
associé au TDI du fait de la sédentarité, d’un accés aux
soins moindre, des polymédications et des comorbidités
(étude EFAAR- Evaluation de la fragilité chez des
adultes TSA et TDI — CHU Montpellier), et Pr Eric
Willaye a propos de la qualité vie et du soutien positif
au comportement.

Défendre les droits

Le Pr Eric Willaye (SUSA_Mons) a propos de la
qualité des services, le Dr Sylvie Couderc (Psychologue
Mas Clos du Nid) a propos du «burnout» des
professionnels et Lydia Maricourt (P6le Autisme Apajh
86) a propos des pratiques structurées ont dans leurs
interventions respectives mis en évidence les facteurs
qui soutiennent la solidité des professionnels: la
formation de base (minimum 10 jours a la prise de
poste), les supervisions réguliéres (15 jours par an), le
partage des RBBP sous une forme pédagogique et
pratique, la pratique de I’autodétermination pour eux-
mémes et les personnes qu’ils accompagnent, la
valorisation des roles sociaux , et le soutien social et les
ressources pergues pour faire face.

Bouger notre regard et notre attention, pour le
mieux vivre ensemble

Autisme France Poitou Charente, avec Nicole Collot
(Présidente) et Francoise Bastier (également Vice-
Présidente d’Autisme-France) mettent en avant la base
d’une vie digne : le respect des besoins spécifiques des
personnes autistes, ce qui suppose d’étre formé a la mise
en application des recommandations de bonnes
pratiques professionnelles (RBPP - Haute Autorité en
Santé. Elles attirent [D’attention sur [’abus de
prescriptions de psychotropes. Elles ont fait part de
quelques résultats de 1’enquéte d’ Autisme France sur la
situation des adultes autistes ou 16% ont déclarés avoir
besoin d’une solution de fagon urgente et 35%
prochainement. Leurs familles expriment a 58% une
restriction de leur vie sociale, 60% de 1’épuisement et
46% une souffrance psychologique et le mangue de relai
au quotidien.

A Retenir

Jean-Michel Saget (Chef de projet Education physique
adaptée-Ad’APA de 1’Adapei de Loire-Atlantique), a
propos de I’activité physique au quotidien et son impact
sur la santé et la participation sociale ; Lydia Maricourt

./J- A/
Des applaudissements pour ALVA

Le Pr Catherine Barthélémy (Présidente Académie de
Médecine) nous rappelle que la richesse de la
complexité du vivant rend les choses compliquées, mais
ce ne doit pas étre un obstacle,

Sophie Biette
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Journée de congres de 1’Unapet - Tours - 13 juin

Luc Gateau, président de 1’Unapei,

ouvre le congres avec des mots forts : « L ’heure
est grave ». En témoignant d’un quotidien compliqué pour le
réseau et ses nombreuses associations et institutions, il annonce
« Nous attendons des décideurs publics qu’ils prennent leurs
responsabilités et qu’ils pérennisent, développent les offres et
assurent un accueil adapté en quantité suffisante ».

Le 13 juin 2024 s’est tenue la 64°™ journée de congrés de 1’Unapei au Palais des congrés a Tours avec
pour theme « S’engager pour le vivre ensemble : le défi des situations complexes ».

quelque chose de thérapeutique, alors que ce sont des activités
du quotidien ».

En début d’aprés-midi a eu lieu une table ronde plus axée sur
la difficulté et la réalité des situations complexes :

Des méres viennent témoigner de leur implication et de la
difficulté d’avoir un accompagnement adapté, de la longueur
des listes d’attente ou de I’errance dans laquelle leur combat
quotidien pour leurs droits s’éternise chaque jour.

Maryvonne témoigne : « La vie a la maison a été aménagée
pour répondre aux besoins de Francgois, a son mode de
fonctionnement. Je suis son aidante familiale et j’ai dii arréter
mon activité professionnelle comme beaucoup de mamans. Il
est en IME sous ['amendement Creton avec la double
orientation FAM et MAS, mais il a besoin d'un FAM avec un
accompagnement spécifique pour [’autisme, et en Indre-et-
Loire, tout est complet car il n’y a qu’une seule structure ».

Brigitte témoigne aussi sur la difficulté de trouver une place
en institution : « Au début en IME on m’a dit qu'il fallait une
structure en internat. Avec linternat, ¢a ne s’est pas bien
passé, il a donc changé deux fois de structures puis en raison
de ses troubles du comportement, j'ai dii le récupérer a la
maison ».

Ce témoignage a laissé suite a une réflexion sur la société
inclusive, ses sources, ses limites. Paul-Loup Weil-Dubuc,
travaillant a I’espace éthique de 1’ AP-HP, fait un bref rappel de
comment les enfants handicapés, alors qualifiés
« d’encéphalopathes » pouvaient étre considérés, en se basant
sur le témoignage et les travaux du Dr Elisabeth Zucman et
comment elle a contribué a I’évolution de la prise en charge du
polyhandicap. D'aprés lui, passer de jugements de valeurs
(comme considérer que la vie d'autrui ne vaut pas la peine d'étre
vécue, concept de hiérarchisation des vies) a des approches
comme la société inclusive reléve d’une « prise de conscience
de la société elle-méme ».

Aurore Pélissier souligne la charge pour les aidants : prise en
compte et compensation du handicap, lourdeur et sous-
estimation du temps passé, difficulté et complexité pour
demander de I’aide.

Enfin, Antoine Printz et Bertrand Hagenmiuiller insistent sur
la question des moyens, de [’organisation et du « tout
thérapeutique » parfois exagéré que 1’on peut rencontrer au
sein des établissements. « Un repas avec les soignants, puisque
c¢’est avec les soignants, ¢a devient thérapeutique. Tout devient

Sur la question du droit de vote pour les personnes en
institution, Cyril Desjeux, sociologue et directeur scientifique
chez Handéo, répond : « Sans parler dans le détail de la
possibilité de voter, il y a 3 piliers non négociables :

— La présomption de compétence. Elle parait fondamentale,
et on peut l’assimiler a une présomption de conscience.

— La reconnaissance de la valeur de la dépendance : la
dépendance est assimilée a quelque chose de négatif par
rapport a l’autonomie alors qu’il ne s’agit que d’'un versant
de ['autonomie. Néanmoins, on crée des liens dans une
dépendance qui ne sont pas forcément que négatifs car ils
construisent ou maintiennent des relations.

— Le dernier pilier est autour de la CAA (Communication
Alternative et Améliorée) et ['importance que la personne
puisse interagir avec son environnement.

Il ajoute que «Le droit de vote est un point de rupture
emblématique : si on veut rendre le droit de vote effectif, il faut
aller plus loin, et ajouter un pilier qui va permettre de penser
d’autres modes d’organisation tel que la figure du citoyen. Il
s’agit de l'importance de ['imaginaire social . ne pas se
représenter une réalité possible, ¢ est verrouiller son accés. ».

Valérie Benotti, vice-présidente de 1’Unapei et présidente de
1’Unapei Rhéne-Alpes, maman de Chlog, diagnostiquée autiste
et sourde dans I’enfance témoigne que le contexte a changé :
« Aujourd’hui, tout est bien plus compliqué: les
professionnels, parents, sont bien experts et sont maintenant
capables de créer des lieux. Mais ils sont énormément limités :
méme avec un trés beau dossier, auparavant trés innovant et
accepté directement, aujourd ’hui ¢ est bien plus difficile. ».

La table ronde s’est poursuivie en introduisant le concept de
« double-vulnérabilité » : enfant placé sous la charge de la
protection de I’enfance et présentant un handicap reconnu ou
non.

« Nous ne connaissons pas le nombre d’enfants a la charge de
la protection de 1’enfance » rappelle Valérie. « Il peut s agir
d’enfants avec handicap reconnu mais pas seulement. Le
manque d’éducation peut entrainer des conséquences
neurophysiologiques... »
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Journée de congres de ’Unapeil — 13 juin

Matthieu Thiebault, directeur général de ’ADAPEI 35,
ajoute que la protection de I’enfance est a la charge des
départements Mais le secteur handicap enfance est sous la
tutelle des agences régionales de santé et les passerelles sont
compliquées.

La derniére table ronde de la journée est consacrée a des
exemples de solutions :

Elle débute avec la présentation d’une unité d’enseignement
externalisée dédiée au polyhandicap avec pour objectif de
favoriser le vivre ensemble. A propos de la mixité avec les
autres classes, ’enseignante témoigne que si les enfants
ordinaires ont eu besoin de réaliser que la personne ne se
résumait pas a son fauteuil, ils ont vite communiqué de la
bonne maniére, et divers travaux sont faits ensemble.

Pour des enfants avec la double vulnérabilité, un exemple
d’unité « comportements-problemes » a vu le jour. Une
solution de financement des déplacements par I’ Aide Sociale a
I’Enfance (ASE) pu régler le probléme des secteurs
géographiques pour les Etablissements ou service médico-
social (ESMS).

Ainsi, I'unité avec des « effectifs renforcés », une prise en
compte des particularités sensorielles entre autres, constitue le
lieu d’habitation de ces enfants tandis que I’IME constitue le
milieu scolaire, éducatif ou ils vont pendant la journée. Nos
résidents ont actuellement entre 6 et 16 ans pour un agrément
de 4 a 21 ans » explique la directrice.

Pour la troisieme partie de cette journée, le Pr Frédérique
Bonnet-Brilhaut s’exprime en tant que « Grand témoin ».
« Ce sont les grands oubliés de la médecine » dit-elle
notamment en rappelant les travaux du Pr Lelord, la fondation
de P’arapi, I’élaboration de la Thérapie d’Echange et de
Développement (TED) avec le Pr Lelord et le Pr Barthélémy,
son arrivée puis sa prise de la direction du centre universitaire
de pédopsychiatrie du CHU de Tours.

Elle mentionne spécifiquement les roles de I’arapi, du Comité
d’Orientation Stratégique (COS) du Centre Ressources
Autisme (CRA), de la proximité avec les familles dans la
recherche, dans la volonté de composer avec les proches, les
personnes concernées au quotidien et de les intégrer dans les
décisions.

« Qu’est-ce qui cause [’autisme ? ».

Le Pr Bonnet-Brilhaut explique que la base commune a la
possibilité de développer un trouble neurodéveloppemental,
(qu’il s’apparente a un trouble du spectre de I’autisme ou non),
reste la vulnérabilité génétique. « I/ s agit d 'une combinaison
de facteurs étiologiques qui forment cette vulnérabilité. Mais
ce ne sont pas les mémes genes pour toutes les personnes. ».
Elle ajoute qu’a cette base génétique, alors qualifiable de
fragile, s’ajoute «les facteurs environnementaux. On

s’interroge sur les neuro-inflammations in-utero, sur les
pesticides, les polluants, etc... Cette combinaison étiologique
commence in-utero, avec la formation du systéme nerveux dans
la période appelée les mille premiers jours ».

« Un neurone forme a peu prés 10 000 connexions. Dans le cas
d’un trouble du développement intellectuel ou d’un TSA, les
connexions ne se font pas de maniere ordinaire. C’est ce qui
génére le trouble du neurodéveloppement. Mais grace a la
neuroplasticité cérébrale, on sait qu’il est possible, et ce aussi
a l’dge adulte, de défaire les connexions et de tout faire
évoluer ».

Elle poursuit sur la question des diagnostics. « Il faut faire des
explorations sur le plan global, santé physique, génétique,
santé mentale, développementale avec des bilans complets dés
la suspicion d’un trouble neurodéveloppemental. La génétique
en elle-méme ne posera généralement pas un diagnostic, en
revanche elle permet d’avancer pour mieux définir un
programme d’intervention et d’accompagnement
individualisé. Aujourd’hui, un diagnostic est plus rapide car
on connait mieux le trouble du spectre de [’autisme.
Maintenant, nous avons des dispositifs d’intervention treés
précoces, les médecins traitants pouvant alerter puis solliciter
les plateformes de coordination et d’orientation. Le plus jeune
que [’on ait ey avait 7 mois ».

« On accueille, on aimerait faire mieux, on aimerait faire plus,
mais en tant que médecins, nous ne sommes pas dans une
position de toute puissance. En Afrique, on dit qu’il faut un
village pour élever un enfant. Pour s’occuper d’une personne
autiste, il faut une équipe, des murs, des batiments, des
infrastructures. Nous ne sommes plus au stade des « oubliés de
la médecine » mais par rapport a ce que l’on peut apporter
dans d’autres champs médicaux parfois trés techniques, le
retard est grand ».

«Nous avons la volonté de développer les moyens utilisés pour,
a la suite des bilans, se mobiliser sur [’accompagnement. Des
réponses a base de guichets uniques au handicap ne sauraient
remplacer de nouvelles infrastructures ayant des moyens
d’aider au développement. Nous avons la force d’avoir un
discours commun, accompagnés des familles ».

La journée de congrés s’est terminée par la remise des prix
Unapei-GMF, récompensant des « projets remarquables qui
visent a faire connaitre au plus grand nombre le
polyhandicap » : actions sportives, voyages solidaires,
plantation d’une micro-forét urbaine associant plusieurs
acteurs.

Le président de I’Unapei a conclu sur I’'urgence d’agir pour les
décideurs publics et d’aider le mouvement de
I’accompagnement pour favoriser les meilleures conditions
pour les personnes concernées.

Grégory Widmer
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Magerotte, G., Baurain, C. & Lebeer, Jo (2024). Vers une école inclusive. Quelles stratégies d’enseignement ? Louvain-

la-Neuve, De Boeck Supérieur.
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La France, de méme que la plupart des pays, et en
particulier les pays francophones, a formalisé et
accéléré I’engagement de son systéme d’enseignement
obligatoire vers une école inclusive, se conformant a la
Convention des Droits des Personnes Handicapées
(CDPH, ONU, 2006) et en particulier a son article 24.
Cet engagement implique une réforme fondamentale
des pratiqgues non seulement réglementaires et
organisationnelles mais aussi pédagogiques.

C’est I’objectif de ce volume mis au point sous la
direction de Magerotte, Baurain et Lebeer, concernés
depuis des années par cette problématique, et avec la
collaboration de collegues universitaires internationaux.
Il propose, particuliérement a I’intention des directions
et des équipes pédagogiques des écoles, une synthése
des principales stratégies pédagogiques soutenues par la
recherche internationale. Articulés autour du Projet de
I’¢leve, ces stratégies concernent I’évaluation de 1’éléve
pour mieux I’accompagner visant notamment le
développement et les apprentissages de tous les éléves.
Elles portent en particulier sur le co-enseignement, la
coopération entre éléves pour apprendre en classe et

dans une école pour tous, I’instruction par les pairs,
I’Analyse Appliquée du Comportement en tant que
démarche d’enseignement bienveillante et enfin une
approche cognitive et de médiation des apprentissages.
Sont également présentées les stratégies portant
spécifiquement sur les troubles de 1’attention ou de la
mémoire, la prévention et la gestion des problémes de
comportement, 1’apprentissage du décodage aupres de
lecteurs débutants et d’éléves en difficulté, les pratiques
inclusives dans 1’enseignement des mathématiques, le
soutien de la communication d’un éléve peu ou pas
oralisant, la vie relationnelle, affective et sexuelle des
personnes avec une déficience Intellectuelle.

Deux chapitres concernent les partenaires de 1‘école :
les éléves «typiques» via leur sensibilisation aux
situations de handicap ainsi que la facon de rendre les
représentations des enseignants et des éléves favorables
a Dinclusion scolaire. Un dernier chapitre propose
comment organiser la formation des enseignants aux
pratiques inclusives dans 1’enseignement ordinaire. La
particularité de cet ouvrage est d’avoir été écrit pour les
intervenants de premiére ligne que sont les directions,
enseignants, éducateurs et autres membres du personnel
a I’ceuvre dans les écoles. Il sera é¢galement d’un apport
utile pour les professionnels a 1’ceuvre dans les secteurs
médico-sociaux ou sociaux, ainsi que pour les parents
et associations de parents, et les éléves eux-mémes.

Enfin, dans un souci pédagogique, cet ouvrage propose
en fin de chaque chapitre une rubrique « pour en savoir
davantage et faire mieux » car le chemin de 1’inclusion
a I’école sera encore long.

Ghislain Magerotte

Diare la méme coliection

!

]

Leslil awee
it i Mol

Ghislain Magerotte est professewr émérite de I'Université da Mans,
ou il a développé Northopédagogie clinique et MAnalyze Appliquée du
Comportamaent.

Caline Baurain est chargée de cowrs & |'Université Catholique da

s A Louvain-la-Newve et travaille en orthopédagogie clinique aux Clinigues

uniwersitaires Saint-Luc et au centre médacal La Manivelle,

JoLebaer est prafesseur émérita & 'Université d'Anvers. || accompagne
das enfants et adultes ayant des troubles neurncognitifs, ainsi que leurs
familles et leurs écoles.

La lettre de I'arapi N°105 Eté 2024

13


https://www.deboecksuperieur.com/ouvrage/9782807357440-vers-une-ecole-inclusive

Programme Universit¢ d’ Automne - Octobre 2024

La clinique au cceur de la recherche : Un dialogue nécessaire pour mieux comprendre 1’autisme et les TND tout au long de la vie.

Episode 2 : Les Réseaux Neuronaux : Quand I’age et les hormones s’en mélent
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