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Editorial

En cette fin d’année 2019, nous tenons a remercier tous les généreux donateurs qui vont notamment nous
permettre d’organiser au printemps une sortie gratuite de tous les adhérents dans un parc d’attraction et de loisirs.
Nous vous en dirons plus le moment venu.

Merci donc a :

¢ Kiwanis d’Aunay sur Odon qui a reversé des fonds récoltés lors d’un loto,

e Les salariés d’Armatis qui se sont mobilisés toute I'année,

¢ L’association « Oxygéne de Cambremer » qui a reversé une partie du prix des
inscriptions au trail qu’elle a organisé cette année,

e L'entreprise Marois qui nous a fait bénéficier d'un ramassage de pommes
bénévole,

e Les éleves du college Notre Dame a Douvres-la-Délivrande

e Ainsi que toutes les personnes qui a titre privé nous ont fait des dons.

Merci aussi aux écuries Wattel, qui cet été ont a permis a quelques enfants de
I’'association de visiter une écurie de courses.

L’Agence Régionale de Santé (ARS) nous a sollicités a I'occasion du lancement de plusieurs
projets, et nous participons activement aux différentes réunions et commissions de
réflexion et de décision dans le Calvados, I’'Orne et la Manche concernant :

o L'habitat inclusif : un premier appel a projets pour une plateforme par département d’accompagnement pour
des personnes en situation de handicap désirant vivre en milieu diffus (logement social ordinaire par ex),
accompagnement a la recherche du logement, a l'intégration dans le milieu environnant, prévention du risque
d’'échec.

o Structuration de l'offre pour les enfants avec autisme dans les 3 départements: mise en place de lieux
de diagnostic précoce et de prise en charge des enfants de moins de 6 ans.

o SAMSAH dans la Manche : service d’accompagnement médico-social des adultes avec TSA. Un service analogue
a été créé a Caen en 2018. C’est un atout important pour I'accompagnement vers I'autonomie des adultes sans
déficience majeure.

o Groupes d’Entraide Mutuelle (GEM) devant étre créés dans tous les départements de Normandie. Nous vous
en dirons plus lorsque le projet sera plus avancé

Par ailleurs nous participons aux comités de suivi des structures déja en place, plateforme de répit, PCPE, SAMSAH
de Caen, plateforme d’intervention précoce de Saint Vigor. N'hésitez pas a nous faire part de vos remarques si vous en
étes bénéficiaires.

Un Comité d’'Orientation et de Suivi (COS) du CRA a été mis en place. La présidente est Florence Mesatfa-Fessy,
membre de notre CA et plusieurs de nos adhérents en font partie. Nous recueillons toutes vos remarques, interrogations
et suggestions a faire au CRA.

Enfin des membres du CA a Cherbourg et a Caen sont maintenant en lien direct avec les forces de I'ordre. Si vous
rencontrez un probléeme qui reléve de leur fonction, dites-le nous immédiatement, nous vous accompagnerons dans vos
démarches.

Nous vous souhaitons de trés bonnes fétes de fin d’année et nous vous adressons tous nos veeux pour I'année 2020,
qu’elle fasse progresser de fagon significative I'accompagnement de toutes les personnes avec des troubles autistiques
et leurs familles.

Genevieéve Dutillieux, présidente.



ARAPI (Association pour la Recherche sur I'Autisme et la Prévention des

|
Inadaptations)

L’ARAPI est une association qui regroupe chercheurs, professionnels et parents dans I'objectif de faire avancer la cause
de I'autisme dans tous les domaines scientifiques. Notre association en est adhérente et regoit tous leurs journaux et
brochures. Les articles sont tous trés intéressants. Vous pouvez les consulter a tout moment au siege de |'association
a Caen.

Tous les 2 ans, elle organise une semaine de colloque. Cette année nous y sommes allées, Florence Mesatfa-Fessy et
moi-méme. Toutes les interventions étaient passionnantes, les occasions de rencontre entre les participants,
scientifiques, professionnels et parents, trés conviviales et riches. Nous ne pouvons rendre compte de toutes les
interventions et nous ne vous donnons un apercu que d’'un des thémes abordés.

Les Troubles du Spectre de I’Autisme (TSA) parmi les troubles neuro-développementaux
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Plusieurs interventions ont eu lieu sur ce theme.

Tout d’abord, Catherine Barthélémy, Médecin pédiatre, psychiatre et physiologiste, Chef de service honoraire du
CHRU de Tours ou elle a dirigé pendant 20 ans I’équipe Inserm « Autisme, Imagerie et Cerveau » est revenue sur le
plan autisme qui est devenu « la stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du neuro-développement »
d’avril 2018.

Elle fait partie du Groupement d’Intérét Scientifique (GIS) créé en 2018 sur ce théme et du Conseil National des TSA
et des troubles du neuro-développement (TND).

D’abord quelques chiffres 7500 bébés naissent par an, en France, avec des TSA, et 35000 avec des troubles du neuro-
développement.

70 % des personnes avec autisme ont un trouble associé de dyspraxie et un nombre conséquent mais non chiffré ont
des troubles de l'attention, une dyscalculie ou une dyslexie.

Il est absolument nécessaire de réaliser un diagnostic fonctionnel qui seul permet de constater les différents troubles
associés ou qui peuvent étre confondus avec les TSA (comme la dysphasie ou le retard mental)

Il est crucial de dépister ces troubles avant I'age de 2 ans pour exercer leurs fonctions de communication sociale et
prévenir les sur-handicaps.

Un parcours formalisé et un forfait financier « intervention précoce » se mettent en place.

Vincent des Portes, Chef de service en Neuropédiatrie, HOpital Femme-Meére-Enfant a Lyon, a approfondi le sujet
notamment sur les signes d’alerte et les outils de repérage en cours de validation. Il a aussi particulierement insisté sur
la nécessité du diagnostic fonctionnel.

Geneviéve Dutillieux



Réunion a l'initiative de Mme Dumont, députée, sur I'école inclusive =

Le 28 octobre, nous étions nombreux a vouloir connaitre le programme des 2 députés (Mme Dumont et M. Jumel,
députés de Normandie) sur I'école inclusive des enfants en situation de handicap. Aprés le discours des deux députés
qui connaissaient trés bien le sujet, de nombreuses personnes sont intervenues afin de parler de leur expérience, de
leur mécontentement... :

e Manque de places dans les établissements spécialisés, les IME, les classes ULIS et manque d'AVS - AESH.

e AVS - AESH : emplois précaires, 24h / semaine (parfois moins et rarement plus), sans prime (REP-REP+) salaire
695 a 780 euros. Formations pendant les vacances scolaires ou le mercredi.

e Dégradation du métier avec la mise en place du PIAL (Pé6le Inclusifs d'Accompagnement Localisés). Les
notifications MDPH sont de plus en plus mutualisées sans nombre d'heures d'aide humaine (bient6t suppression
de l'aide individualisée sauf cas particuliers). Une AVS ou AESH peut s'occuper de 2 a 5 éléves. C'est le chef
d'établissement qui décide leurs horaires, de leur affectation par enfant, sans toujours demander l'avis des
parents ni de I'AVS.

e Conclusion : de nombreux AVS, AESH démissionnent ou vont démissionner.

Alors, comment est-il possible d'inclure tous les enfants avec un handicap dans les écoles si on n'y met ni les moyens
humains, ni les moyens financiers ? Les 2 députés vont défendre ce dossier a I'Assemblée Nationale.

Véronique Hébert, parent et AESH

Appel a témoignage : scolarisation des enfants autistes e ————————

Quatre représentants d’Autisme Basse-Normandie rencontreront M. Turban, inspecteur ASH (chargé de I’Adaptation
Scolaire et Scolarisation des Eléves Handicapés) du Calvados le mercredi 8 janvier 2020.

Afin de dresser un état précis de la scolarisation des enfants autistes dans le département du Calvados et la région
Basse-Normandie, nous avons besoin de faits concrets et donc de vos témoignages que nous remettrons a M. Turban
lors de la réunion pour appuyer nos revendications.

Nous demandons donc aux familles ayant rencontré cette année ou l'an dernier des difficultés en lien avec la
scolarisation de leur enfant, de témoigner précisément de ces difficultés, seul moyen pour nous d’avoir des arguments
concrets face a M. Turban pour lui prouver que I'école inclusive n’est pas encore une réalité pour tous nos enfants et
pour demander des actes concrets. (le questionnaire mis en ligne en juin a recu 47 réponses mais restées anonymes
et parfois trop imprécises)

Vous voudrez donc bien nous envoyer avant le 3 janvier votre témoignage via I'adresse mail de |'association autisme-
basse-normandie@orange.fr ou via la messagerie Facebook, ou encore par courrier a Autisme Basse Normandie, 54 rue
Eustache Restout 14000 Caen.
Merci de faire figurer dans votre témoignage :

e Vos noms/ prénom,

e le nom de I'enfant et son age,

e le lieu ou il est scolarisé et sa classe (nom de la commune, de I'école/college/lycée, la classe, le type de
scolarisation : classe ordinaire, ULIS, IME, UEE...),

e le nom de lI'enseignant,

¢ la nature précise des difficultés rencontrées concernant la scolarisation de votre enfant (absence d’AVS/
AESH, non-respect de la notification d’AVS, aucune rencontre possible avec I'’AVS, absence d’adaptations
scolaires, d’aménagements pédagogiques, scolarisation a temps partiel imposée, refus de I’école d'accepter la
venue de professionnels suivant l’enfant, discriminations, harcelement, problemes avec la cantine, le
périscolaire ou les transports, conflits avec I’AVS/ I’'enseignant/I’école, absence de formation de I’AVS/AESH ou
de Il’enseignant, pressions concernant l‘orientation scolaire de I’enfant, menace de relevé d’information
préoccupante, etc.),

e la période concernée par ces difficultés,

e les éventuels recours que vous avez tentés afin d’améliorer la situation et leurs résultats.

Merci par avance de votre contribution, c’est ainsi que nous ferons avancer la cause de nos enfants.

Karine Guihard, membre du CA
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