ASPERANSA,

Qui sommes nous ?

Christiane Abiven, Franck Barroi
(président), Murielle Barrois, Ann
Duvert, Malecka Hébert, Claudie Ke
saudy, Eric Lemonnier (vice
président), Danielle Mammaux, Dani
Meunier, Gwenaélle Montfort, Em
manuelle Névo, Bénédicte Priger
Nathalie Sarrabezolles, Jean Vingot.

¥
Parmi nos priorités :

Le soutien aux famillepar le biais de

@ notre permanence téléphonique,

= notre siteW\MN.asperansa.orget son

forum de discussion,

notre permanence au Centre de
ressource pour I'Autisme de Bohars,
lespremiers samedis de chaque
mois de9h30 & 11h3Qhors
vacances scolaires et jours fériés).

La formation des parents et de

professionnels
En 2008, nous avons proposé o
formations sur les themes suivants

Le syndrome d'Asperger
I'autisme de haut niveau

] (S

Vie sociale, affective et éducatio
sexuelle des jeunes autistes.

Ces formations ont été assurees [
Charles Durham, psychologue
formateur, péere d’'un jeune homm
autiste.

s Formation PECS (picture exchan

communication system) : systéme

communication par échange
d'images.
Cette formation est principalement

destinée aux orthophonistes.

Les membres de I'association ASPERANSA ont diffuséuestion-
naire afin de mieux connaitre les attentes desradise Il en ressort
une satisfaction globale exprimée relativementsaautions de forma-
tion et d'information (stages, conférences-dékaesget forum) le sou-
hait que nous poursuivions en ce domaine. Des stigge nous ont
été faites pour améliorer le site Internet et sarthemes a développer
(essentiellement l'insertion sociale et professtiardes ados/jeunes
adultes, ainsi qu'une comparaison entre les pmegiduancaises et
étrangeres). Une mise a disposition de noms dempels de santé
sensibilisés a l'autisme nous est également demandé

A la suite de ce questionnaire, le conseil d’admitration de
association a décidé de diffuser une lettre d’irdrmation dont voici
le premier numéro.
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Le 18 septembre 2008, le président dASPERANSA a @$seé un
courrier au Premier Ministre. En voici un large extait.

Livres. ..

Monsieur le Premier Ministre,

Je me permets d'attirer votre attention sur plusiecas de maltraitance
caractérisée sur des personnes fragiles, dont gnsces sont a l'origine
sans gu'ils en soient responsables.

Je suis président d'une association de parentéalisnautistes Asperger Ce livre est écrit par un jeune gargon

de haut niveau. Ces enfants ont un handicap soo@qué mais des [ ok & EWIEEEREE o R ENEEr
sonnelle. C'est un guide plein d'humg

pour faire face aux situations de la
quotidienne.

garant.

La rentrée 2007 a été difficile pour nombre de ptseCertains avaien
I'attribution d'heures d'AVSaccordées par la CDAPH mais pas d'AVS
alloué en regard par 'Education nationale, d'ast@vaient une AVS majs
pas a la hauteur des heures accordées. La renteSecthsses est un
moment clé dans la vie d'un enfant. Les notregragdnt pas a cette regle
bien au contraire. Nous avons été patients et agonsté les explications
des uns et des autres.

La rentrée 2008 s'est présentée sous les mémegemuspes mémes
problémes et les mémes conséquences ont traumeatigérents et surto
les enfants. Nous ne sommes pas dans une démaecheiobarde et
mendigote, nous revendiquons simplement le daditehir en bataillant cq Volumineux, mais facile a lire. Bea
qui est obligatoire pour d'autres : I'école. Lesmesses ne sont pas ten coup dinformations dont la fameus

et les guerres intestines entre les divers finarscg@onseil général et Eta) | el el e[l Eope
ne nous regardent pas. tions. A choisir de préférence au pré

. L o dent livre de Tony Attwood.
Je ne rentrerai pas plus avant dans les détailsideun, mais je tiens d

témoignages a votre disposition. Sans aucun éabe]' je vous signal
simplement que nous attendons le mois qui vient gae certaine
garanties d'un meilleur fonctionnement nous saepbrtées par retour de
courrier, sans quoi nous porterons ces préjudicesadt le tribunal Un roman sur la vie de Gabriel, 15 a
administratif en réclamant non seulement ce & qoois PoUVONS, & juste | s S SRR EEES L
titre, prétendre mais aussi les dommages et irstérattitre du préjudics | kst e lS SRR C el TG
moral pouvant s'apparenter a de la maltraitance dggoulent des lacun L BIGE S

de IEducati tionale. U t < diati . | volonté. Elisabeth Motsch a écrit prég
e 'Education nationale. Une couverture médiatigeie mise en place. e Ty s S e

Nous sommes fatigués. Vous ne pouvez malheuretisgamanesurer les | UL (EEERE S ETET el Ea o)
difficultés, les drames qu'entraine le handicapseim d'une famille. Nous [ LASECLSE

n'‘avons pas besoin de cette pression supplémena@e/os services font
peser sur nous, non pas en exigeant des garandissam ne nous donnamt
pas ce qui doit nous revenir. La veille de la réatnous ignorons bie
souvent si notre enfant pourra étre scolarisé.

Savez-vous que s'il ne peut pas intégrer le pasceoolaire classique, i
coltera deux a vingt fois plus cher a la collet#igjue s'il est accompag

dites sensibles on voit une baisse d'au moins g@®/@agressions verbalg
et physiques quand on note l'intégration d'un drtfandicapé. Combien d Livre trés illustré a l'attention des e
temps devra-t-on encore justifier de la fonctioaae de nos enfants et ¢ fants et de leurs parents. L'auteur
leurs réelles possibilités a s'intégrer a l'issuend formation. Une entre) maman d'un enfant autiste. Elle

prise belge de programmation informatique n'empbiis que des autistg plique le handicap de son fils a partir

pour la vérification de leurs programmes.  [...] situations concretes de la vie quo
. : : dienne.
* AVS : auxilaire de vie scolaire

** CDAPH : commission des droits et de 'autonomie poupé&sonnes handicars




... Livres

Au-dela du témoignage d'un autiste s
doué en mathématiques et en lang
c'est aussi un livre touchant. Les p
blemes rencontrés par l'auteur (ils

sont pas différents de ceux des enfa
autistes ordinaires) sont abordés aveq
éclairage nouveau.

-
-
-

e
e

L'auteur est autiste. Il a passé son

fance dans une école primaire spéci
sée a New-york. Vingt ans plus tal
alors gqu'il s'est forgé une vie presqug
normale ", il part & la recherche de 4
copains d'enfance. Il retrouve qua
d'entre eux, quatre autistes aux vies §
prenantes, déconcertantes, différenteq

Prix Fémina 2008. Un best-seller
'automne 2008. Humour trés noi
Pere de deux enfants handicaf
Jean-Louis Fournier a longtemy
collaboré avec Pierre Desproges.

PRIX
FEMINA
2008

Chaudement recommandé
Charles Durham. Il indiqgue qu
l'auteur connait tres bien le syndro
d'Asperger. La cyclothymie e
souvent associée a l'autisme.

Il s'agit d'un état des connaissances
de repéres pour les accompagnant

Une délégation d'ASPERANSA a rencontré Catherinel®on,
inspectrice de I'Education nationale chargée deswds handi-
capés, le 16 octobre 2008. Compte rendu.

Certains enfants ayant une notification n‘ont pad’AVS* a la rentrée
L'Inspection a di faire face a une trés forte augat®n du nombre de not
fications (de 113 en 2005/2006 a prés de 500 allou). C. Belzon estimé
gu’il faut étre vigilant sur la formation des ewgeints, laquelle differe d
celle qu'on peut apporter aux AVS. Elle constate lgg actions menées afin
de réguler le flux (établissement d’'un calendniexcada MDPH) n’ont p.
produit les effets attendus car, d’apres elle, mgines échéances sont bien
ciblées, 'augmentation constante des demandeis gué&tout le monde
travaillé dans l'urgence. Au-dela d’'une certaintedas demandes sont exa-
minées apres les vacances.

Les aménagements scolaires sont vus avec le méseal@ire de
I'Inspection académique. Une demande de dispenseuls de musique &,
par exemple, été demandée pour cause d'intolégarsen. Les particularités
des enfants autistes sont peu connues de la me&deoiaire. Une réflexio
est en cours concernant la dispense de certaitiesanat les conséquences
par rapport au contréle continu pour le BrevetClateges. C. Belzon cons|-
dere cependant gu’il vaut mieux envisager un aneénagt de la modalit
pédagogique plutbt gu’une suppression pure etsimpl

Les parents trouvent dommageable la grande displritépartition ho
raire (difference entre la notification et la r&liou I'absence inopiné
d’AVS a la rentrée. L'Inspection académique voudrataurer des criter
gualitatifs pour améliorer la qualité d’accueil.

Les AVS sont recrutés sur la base de 35h par sepmaas comme elle
n'ont que 24h en classe depuis la derniére rergliés, sont embauchées a
80%. Les 130 équivalent temps plein attribués aistEre sont actuellement
utilisés. Une demande complémentaire est en doyrs. encore des repré-
sentations tenaces. L'idée que les enfants aybstegent apprendre est assez
neuve et, a cet égard, les résistances a la satitam sont encore no
breuses. Ce que Mme Belzon regrette.

La question se pose quant a I'avenir des AVS. p&ogsice n'a pas d
réelle réponse, mais les inspecteurs de Bretagmentiplancher sur la vali
dation de leurs acquis début novembre. lls seégaiment penchés sur|la
guestion des gestes de I'AVS : « Nous nous somsraamtié quelle attitud
tenir dans les différentes situations pédagogigc@ssigne, prise de not
travaux écrits...) afin que 'AVS soit 14, véritablent pour aider et non ét
un écran entre I'enseignant et I'éleve. Commeng faour que l'action cont
serve sa valeur pédagogique sans faire écranntizésg de cette réflexion,
menée avec les AVS, devrait bientét étre disposilnide site IA29. »

Mme Belzon évoque également la difference de faomaintre AVS et
EVS™. Les AVS bénéficient de 60h obligatoires parRur les EVS, rier
n'est prévu par la loi. L'inspectrice leur prop@sk de formation et les invit
aux formations des AVS, ce que certains font.

Elle organise également des demi-journées de flommspécifiques aux
handicaps accompagnés.

D P

D

*AVS : auxiliaire de vie scolaire.
** EVS : emploi de vie scolaire.

NB : les AVS sont recrutés par I'lnspection d'’Acaiéépour une durée d'un an, re-
nouvelable cinq fois. Les EVS disposent de considéss a temps partiel, renouve-
lables une fois (exceptionnellement deux). Les Edf® sélectionnés par '’ANPE sur
la base de I'€ligibilité a ces contrats (chémeeitlsmgue durée, RMIstes, etc.).




... Films

Avec Sigourney Weaver. Une fictio
sur la rencontre improbable d'

homme avec une femme autiste.

découverte d'un autre monde

Documentaire de Sandrine Bonna
sur l'itinéraire de sa sceur autiste,

bine. Un témoignage éloquent sur |
dégats provoqués par les prises
charge inadaptées dans les hopitau

Une petite fille nous expliqgue a 9
maniere pourquoi son petit frere n'g
pas tout a fait comme les autres ¢
fants... Ce film a été diffusé ce mo
sous le titreDes contes et des co
leurs, dans le cadre du festival eur
péen du film court de Brest.

Ce film n'est pas sorti en salle 6
France, mais sort en DVD sous le ti
Crazy in love Il s’inspire de I'histoire
réelle de deux Aspies* qui se sont reg
contrés dans un groupe de relations
ciales créé par I'un d’entre eux.

Un DVD pour savoir comment co
prendre la personne autiste
laccompagner vers le plu
d’autonomie possible... par un pra
cien qui travaille en pays autiste d
puis des années: les signes
handicap, les obstacles signalés,
situations prévues, les priorités...

Une fiction sur un jeune asperger |
céen, devenu bouc émissaire de
camarades de classe. Le roman
disponible aux éditions Mijade.

* Aspie : terme utilisé par les personnd
atteintes du syndrome d'Asperger po
se désigner elles-mémes.

Le plan autisme 2008-2010

Le plan autisme comporte beaucoup d'éléments sstmes, qui vont dan
le bon sens. Cependant, par rapport a I'amplearglesstion (une personr|
sur 160 est touchée par I'autisme), il arrive liged et est dramatiqueme
insuffisant. La prise en charge des personnegesutia continuer a repos
essentiellement sur les familles.

Le plan autisme se cantonne aux aspects médiamigpoet est pel
développé sur le plan éducatif (qui dépend du teigsde I'Education
nationale) ou sur le plan du travail.

Sur le plan financier, seuls 0,5% du financememtt swnsacrés a |3
formation de tous les professionnels et parentsillibn d'euros sur 187)
Et pour la scolarisation en milieu ordinaire, sewdat 50 000 euros financy
(0,02%). II est reconnu que le métier d'auxilialeevie scolaire doit étrg
professionnalisé, mais rien n'est prévu pour calacontraire, il devient d
plus en plus précaire.

De plus en plus denfants autistes sont scolageémilieu ordinaire :
lorsque l'accompagnement est assuré, cela donmésidats a notre avi
exceptionnels. Le plan autisme ne prend pas vraierenonsidération cg
aspect : il ne s'y oppose pas, mais il reste a coté

Sur les trente mesures que compte le plan, selesd¥ntre elles traiten
de I'éducation :

* La n° 6 intitulée « actualiser et développer lest@aus de I3
formation initiale des professionnels ».

* Lan° 18 intitulée « améliorer la scolarisation defants autistes ».

Si I'on entre dans le détail, on observe que teesd) « actions » concerne
les enfants autistes scolarisés en milieu ordiflaimes SESSAD) :

* « Mesure 6-3 (formations pédagogiques) introduinee
sensibilisation a lautisme dans le cadre de lan&dion des
enseignants dispensée en IUFM » (Plan Autisme,, 2008).

* « Mesure 18-1 : diffuser un guide d’information estihation de
lensemble des personnels enseignants sur l'autetntes TED,
insistant notamment sur les spécificités du syndrdiAsperger et
de l'autisme de haut niveau ». (Plan Autisme, 2pCH8.).

Le financement de la scolarité en milieu ordinaieefera par I'Educatio
nationale en fonction des décisions de la CDAPtusise passe bien, mg
aucun financement n'est planifié.

Il n'y a presqu'aucun financement prévu pour tiiseen milieu ordinaire
de travail. La spécialisation d'ESAT (CAT) est ubenne chose

I'expérience du zoo de Pont-Scorff l'atteste. Maisun financement n'e

prévu pour analyser et étendre cette expérienceetl insertion est u

travail a long terme, qui doit S'accompagner souve® mesures
d'accompagnement pour la vie sociale (logemeny, etc

)

£

Le texte intégral du plan autisme est disponibléadresse suivante |

http://autisme.france.free.fr/
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