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| EDITO

Edito |

Autisme : Recherche fondamentale et bonnes pratiques

e retour du Congres organisé
Dpar nos amis de 'APAJH de la

Vienne a Chasseneuil du Poi-
tou les 29 et 30 mai 2024, le groupe
de professionnels de 'APAJH de la
Creuse est revenu éclairé et conforte.
Le theme du congres était : « L'au-
tisme au quotidien, comprendre et
agir pour le progres et le bien-étre
de chacun.»

Pour le volet « Comprendre», ['inter-
vention du Professeur Thomas Bour-
geron de l'Institut Pasteur a confirme
la piste génétique de l'autisme. Son
unité, « Géneétique humaine et fonc-
tions cognitives» a été la premiére a
confirmer cette approche en identi-
flant des mutations génétiques loca-
lisées sur le chromosome X

Depuis cette découverte en 2003,
de nombreux travaux ont été enga-
gés pour approfondir, caractériser,
comprendre, les mécanismes biolo-
giques de cette avancee scientifiqgue
majeure. D'autant que les repercus-
sions de mutations génétiques ne
concernent pas seulement l'autisme
mais également, 'ensemble des
Troubles du NeuroDéveloppement
(TND) avec de nombreuses questions
sans réponse a ce jour. Par exemple,
pourquol certaines personnes por-
teuses de ces mutations géné-
tigues n'ont-elles pas, ou peu, de
symptomes ? Quelles applications
concretes en vue de remédier a ce
défaut génétique sont-elles envisa-
geables ?

L'état actuel de la science dans
ce domaine particulier en est a
ses debuts. Plusieurs centaines
de génes sont concernés avec des
manifestations cliniques extréme-
ment diverses. Les premiers essals
d'implantation de cellules souches
reprogrammeées sont en cours,
ainsi que l'utilisation d'éléments
chimigues intervenant dans le fonc-
tionnement des synapses.

Comme dans le traitement du can-
cer, cette avancée dans la connais-
sance des causes se traduira sans
doute par une avancée dans les the-
rapeutiques. Dans quels délais, cela
dépendra des moyens accordés aux

équipes qul travaillent sur ce pro-
bleme de santé publique au niveau
mondial

D'ores et déja, l'état de la science
a permis de sortir de la période
freudo-lacanienne, période pendant
laguelle des generations de parents,
et particulierement les meres, ont
été stigmatisées. Pour une bonne
part, elles étaient désignées respon-
sables des troubles comportemen-
taux de leurs enfants | La nécessité
d'un diagnostic précoce a, plus que
jamails, été pointée comme priorité
essentielle, pour mieux adapter l'ac-
compagnement des la plus jeune
enfance

Le second volet du Congreés,
«Agir», a permis d'entendre les tra-
vaux et avancées de chercheurs dans
le domaine sensoriel, dans les prises
en charge des problemes de santé,
sans oublier la spécificité féeminine,
dans l'importance des activités phy-
siques, dans l'accompagnement des
familles et des professionnels. Len-
semble de la sphere existentielle des
personnes atteintes de TND a été
abordee.

C'est dans ces domaines que Nous
sommes attendus, pour adapter les
réponses appropriées a la sympto-
matologie et aux besoins sociaux de
nos residents

Quels enseignements et quelles
pistes d'ameélioration pourrions-
nous retirer de ces deux journees ?
Des propositions seront sans doute
emises par notre groupe de partici-
pants lors de la réunion de mise en
commun qui est prévue prochaine-
ment.

Pour ma part, j'al été interpellé par le
sujet sur «['évaluation des particu-
larités du fonctionnement sensoriel
chez les enfants et ado-
lescents ». Cet exposé fait directe-
ment écho a la prise en compte de
ces particularités en lien avec le pro-
jet du futur batiment de la Maison
d'Accuell Spécialisée de Sauzet

En effet, une des obligations Impo-
sees aux architectes concerne la re-

APAJH En Marche | N°99 | Juillet 2024

ponse a la sensorialité de personnes
atteintes de TND. Or il ressort de ['in-
tervention de Madame Degenne, de
'APAJH de la Gironde, sur ce point,
c'est que les atteintes sensorielles
étaient specifiques a chaque per-
sonne mails, surtout, que cette spé-
cificité et son niveau d'atteinte pou-
vaient etre évalues

Sans préempter les pistes de progres
que nous retirerons de ce Congres,
J'Invite cependant nos équipes a
se pencher sur la mise en place de
cette évaluation qui s'inscrit dans le
contexte des Bonnes Pratiques Pro-
fessionnelles, déecrites par la Haute
Autorité de Santé pour l'accompa-
gnement des personnes atteintes de
TND. Avec, comme toujours, le souc
d'améliorer en permanence nos pra-
tigues au service de celles et ceux
qui nous sont confiés.

?zdfuoé&é
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| ACTUALITES

Projet associatif |

Retour sur les derniers travaux

amedi 23 mars, les adminis-

trateurs et la direction géne-

rale se sont réunis pour une
journée de reflexion autour du projet
associatif et les axes fondateurs de
celui-ci.

Les premiers retours sont issus des
rencontres avec les professionnels,
les familles et les partenaires insti-
tutionnels. Ceux-ci se sont traduits
par 40 entretiens avec un echantillon
representatif des salariés par etablis-
sement et des ateliers avec chaque
famille de metiers. Au final 33% des
salaries auront eté entendus lors de
ce premier diagnostic.

Cet exercice democratique et partici-
patif a fait l'objet d'un recueil d'ana-
lyse servant de support a cette jour-
nee de réflexion.

Plusieurs tendances fortes ont émer-
gé de ce travail notamment, ['in-
terrogation des personnels sur cet
exercice, les valeurs portees par l'as-
soclation, la question du sens au
travail ou les difficultées a se projeter
dans un contexte avec la problema-
tigue des recrutements et des me-
tiers en tension touchant 'ensemble
du secteur medico-social.

Au dela, Il est important de noter que
cette demarche de consultation et de
construction proposée par le Conseil
d'’Administration a etée appreciee par
les professionnels.

Lors de cette journée de réflexion, les
administrateurs ont tenu a reaffirmer
les «forces de vie »de l'association a
travers la laicite, 'emancipation des
personnes favorisant 'éepanouisse-
ment des personnes en situation de
handicap. C'est aussi une fidelité a
une histoire de plus de 50 ans. Ils ont
mis en avant l'envie d'accompagner le
changement et de créer un «temps
de partage et de commun»dessinant
un futur au cceur de la lutte pour
l'egalité, la participation pleine et en-
tiere a la societe.

Ils ont entendu les attentes des pro-
fessionnels et dans le meme temps,
ils ont fait remarquer qu'ils avaient
bien conscience des nécessaires
evolutions demandeées par les or-
ganismes de tutelle comme l'atteste
la signature fin 2022 du CPOM avec
'Agence Regionale de Sante et le
Consell departemental de la Creuse
a travers ses fiches actions, jetant les
bases du changement.

Au final, cette journée de travail a
permis de degager des lignes claires
qui serviront de fondation au nou-
veau projet associatif avec des axes
prioritaires dont le premier qui ap-
parait comme le plus desirable et le
plus realisable :

e AXE 1: Repenser nos pratiques
professionnelles a 'aune des change-
ments de publics et de l'appul neces-
saire au milieu ordinaire.

o AXE2:Apporter des reponses dans
et hors les murs aux enjeux identifies
par les personnes : vieillissement, ha-
biter chez soi et vie affective, intime,
sexuelle et parentalite.

o AXE 3: Preparer le futur en experi-
mentant autour de l'expertise d'usage
des personnes en situation de handi-
cap et de leur famille.

Au dela des interrogations evoquees,
les administrateurs et la direction ge-
nerale ont a travers les ateliers pro-
poses et les echanges realises pris
toute la mesure des enjeux. Souhal-
tant que le 8 juillet, date de ['Assem-
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blée Genérale ou ce projet sera sou-
mis au vote des adherents, une large
adhésion 'emporte pour transformer
dans les actes, les pistes de travall
ressorties de cette large consultation
ayant mobilisée toutes les compo-
santes de l'association et les diffe-
rents partenaires.

Pour conclure cette journée, il a ete
rappelé le role de 'APAJH comme ac-
teur du territoire avec la volonte d'af-
firmer par ses actions et ses Initia-
tives toute sa place au sein de la vie
et le développement du département.

Journee studieuse, riche et pleine
d'espérance pour le futur de l'asso-
clation voila en guelgues mots la
facon dont les administrateurs ont
vecu ce moment charniere qui nous
va nous permettre de passer de la
projection a l'action. Lobjectif priori-
taire sera d'accompagner qualitative-
ment les residents, leurs familles et
les professionnels dans une nouvelle
sequence avec comme finalité : l'in-
clusion et 'autodetermination.

Christian Laurance,
Secrétaire genéral



| ACTUALITES

Soirée medicale et parameédicale |

TND & Troubles DYS

libéral et des acteurs de soins de premier recours : signes d’alertes et décryptage» a Tremplin Nature (Guéret).

! e 18 juin dernier, pres de 40 personnes se sont réunies autour du theme « TND et troubles DYS - La place du secteur

Grace a l'intervention de deux Docteures, spécialistes de ces questions, 'APAJH de la Creuse souhaite promouvoir
la diffusion des connaissances dans le champ des TND et troubles DYS.

Sensibiliser pour une meilleure prise
en charge

Cette soirée avalt pour objectif de
permettre aux professionnels medi-
caux et paramedicaux de comprendre
'importance de la place qu'ils oc-
cupent dans le repérage des signes et
le depistage des TND et troubles DYS.
Lambition de 'APAJH de la Creuse est
de permettre aux participants une
sensibilisation, une réflexion ainsi
que des partages d'experiences et de
savolir-faire au service de nouvelles
perspectives d'accompagnement et
d'une meilleure prise en charge me-
dicale et parameédicale pour les per-
sonnes avec un TDN ou un trouble
DYS.

Une assemblée de professionnels
Cette soiree a permis d'accueillir de
nombreux professionnels : orthopho-
nistes, podologues, psychologues,
psychotherapeutes, educateurs, ergo-
therapeutes, psychomotriciens, infir-
miers, coordinateurs, medecins spé-
Cialisés, secrétaires, directeurs, etc.
L'assembléee se compose de profes-
sionnels liberaux mais egalement des
professionnels venant de differents
Institutions a l'exemple de l'Agence
Reégionale de Santé Nouvelle Aqui-
taine, de la Fondation Jacques Chirac,
du Centre Medico-Psycho-Pedago-
gique (CMPP) de la Creuse, de 'ALDP,
PRECISER du CAMSP (Centre d'Action
Médico-Sociale Précoce) de Guéret et
bien sur de 'APAJH de la Creuse.

Savoir-faire et partage d’expérience
Deux professionnelles se sont suc-
cédées. La premiere intervention fut
celle du Dr. Clotilde Thuillier, Neuro-
pediatre et Responsable du Centre de
Reference des Troubles du Langage et
des Apprentissages (CRTLA). Son allo-
cution s'est tout d’'abord portée sur
une definition des TND se basant sur
le Diagnostic and Statistical Manual
Pour en savoir plus sur les :
TND et troubleg DYS, ren- E%jm

dez-vous dans notre pré- -

cédente revue.
~
Mw;.-;

of Mental Disorders (DSM) et la Clas-
sification Internationale des Maladies
(CIM). Aprés avoir proposé un détail
des composantes des TND d'un point
de vue meédical, le Dr. Thuillier a expli-
cité les trois niveaux de reperage des
signes :

1. Familles, proches, lieux accueillant
des enfants (créche, garderie, etc.),

2. Professionnels medico-sociaux,

3. Medecins.

La seconde intervention fut celle du
Dr. Severine Gaboriaud, Docteure en
psychologie clinique et psychopatho-
logie et Directrice génerale de 'APAJH
de la Vienne. Son discours s'est porté
sur la place gu'occupent les profes-
sionnels libéraux dans le repéerage
des TND et troubles DYS. Elle a ain-
si pu faire le lien avec les pratiques
quotidiennes des professionnels de
terrains. Le Dr. Gaboriaud a ensuite

e
#APAJH

Soirée médicale
et paramedicale

TND & THD‘UBLES DYS
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fait un focus sur l'autisme avec un
rappel des elements du collogue
de Poitiers place sous le theme de
«'Autisme au quotidien» notamment
sur la «trajectoire déeveloppementale
des usagers». Elle a egalement souli-
gne les problemes relatifs a la realite
du terrain pour poser un diagnostic,
amener la prise en charge et faire le
lien avec les differents professionnels
a partir de celui-ci.

La complexité des cas

Au travers des diagnostics, et de la
precision de ces derniers, on se rend
de plus en plus compte de la com-
plexitée de la personne et de son fonc-
tionnement. De meme les differents
etudes tendent a montrer que ces
troubles sont ammeneés a évoluer et
connaitre des modifications tout au
long de la vie des individus, rendant
la prise en charge plus complexe.

8 judn 3024
& pantin de FhCH

Tramplin Nalure, Salle Cygdnda [HOC)
B P Pl Lowsls Grerdor, 23000 Gusrol,

Affiche Soirée médicale
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Autisme :
S'iniormer pour
mieux accompagner

L'autisme aussi appelé trouble du spectre de I'au-
tisme (TSA), n’est ni un trouble psychologique, ni
une maladie mentale. Il s’agit d’un trouble neu-
rodéveloppemental affectant tous les aspects du
developpement. L'autisme s’exprime de multiples
maniéeres en fonction des individus, c’est pour
cette raison que l'on parle de spectre.

Depuis une vingtaine d’années, on constate une
augmentation de la prévalence de lautisme sans
que l'on sache a I'heure actuelle quel facteur envi-
ronnemental pourrait en expliquer la hausse. Ainsi, le
nombre de personnes autistes est en constante aug-
mentation dans le monde, et ce quelque soit la zone
géographique ou les catégories de population concer-
nées.

Les conséquences de l'autisme peuvent évoluer au fil du
temps. L'autisme n’étant pas une maladie (On nait au-
tiste on ne le devient pas), on ne peut pas parler de gué-
rison en revanche des actions sont possibles pour limiter
les situations de handicap.

Trop longue exposition aux écrans, orgine psychanaly-
tique, faute de la meére, etc. de nombreuses hypothéses
érronées sont encore de nos jours avancées par des
professionnels de santé. De méme, la méconnaissance
de ce qu’est 'autisme est encore prédominnate dans
l'imaginaire collectif, nourrisant de nombreux préjugés
et excluant de fait les personnes autistes de la société.
Cette distanciation s'applique également a l'entourage.
Selon les chiffres avancés par le Ministére des Solidari-
tés c'est 89% des personnes autistes qui se sentent in-
comprises par leur entourage.

Il est donc important de rappeler que lautisme est un
TND sans cause affective ou éducative. Sensibiliser et
mieux informer les professionnels qui peuvent étre en
contact avec des personnes autistes mais également le
grand public est donc un des enjeux majeurs en termes de
santé publique.

Ressources

En flashant le QR Code ci-contre vous pourrez acceder da
un espace regroupant de nombreux liens dans des do-
maines variés tels que la communication, la pédagogie,
la formation, la prévention, les comportements et habi-
lités sociales, etc. :

¢ . L q - =
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| DOSSIER AUTISME : S'INFORMER POUR MIEUX ACCOMPAGNER

Iniographie |
Les troubles du spectre de I’autisme en chiifres

En France, 'INSERM (Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale) a denombreé
environ 700 000 personnes avec un trouble du spectre autistique (TSA).

LEIET TSRS R AR AR AR R AL AL E R b bl

o o & o
100 000 jeunes de moins de 20 ans ?’ L T T T
"
& 600 000 adulles sonlt aulisles en France. 1 femme pour & hommes

diagnostiqués
Les troubles du spectre de a' & s’ a
‘autisme (TSA) représentent & Ah 4 A .,
Fautme (158 représentent /g /N /8, /@ 0 auonjiter 202,
I L : a5
. . 55 000 enfants ont
soit 7500 bebes par an. été rﬂpérés et ant
bénéficié de
Le diagnostic est actuellement posé entre 3 et 5 ans. Faccompagnement
IE] Un diagnostic i 18 mois permettrait une prise en des p!a’t‘_efo{ mes de
charge plus précoce et plus adaptée. coardination et
d'orientation (PCO)
sur tout le territoire,

contre 150 en 2019. 99

13% des enfants autistes fréquentant o G
= Stratégie nationale TND

'école ne poursuivent pas leur 2029-2077
scolarité au collége, g 'g

50 a 559/ Ily a autant de formes s
o d'autisme qu'ily a
- - d'individus autistes.
(B ,- Les caractéristiques de
des personnes autistes n'ont l'autisme varient d'un
pas de déficience intellectuelle. individu a l'autre.

PERTURBATIONS DANS DEUX DOMAINES
(DIIADE AUTISTIQUE) :

Altérations des interactions

i M sociales et de la communication

f*'; Caractére répétitif, restreint et stéréotypé des
t# comportements, des intéréts ou des activités

Sources : Haule Autorité de Sante,
Autisme Info Sernce, Handcap.gouv fr
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| DOSSIER AUTISME - S'INFORMER POUR MIEUX ACCOMPAGNER

L’Autisme au quotidien |
Ioom sur le colloque de Poitiers

edition du colloque sur l'autisme de 'APAJH de la Vienne organisé avec le soutien de '’ARAPI et de I'Union Régio-

L es 29 et 30 mai derniers, au Palais des Congres de Poitiers, pres de 500 personnes se sont réunis pour la seconde

nale Autisme. Ces deux journées de conférence étaient placées sous le theme de « L’Autisme au quotidien : Com-
prendre et agir pour le progres et le bien-étre de chacun ».

Réflexions, sensibilisations et par-
tages d’expériences

La qualité de vie des personnes
autistes et leur famille a été le fil
conducteur de ces deux jours. La pre-
miere journee fut consacree a la re-
cherche tandis que la seconde s'est
concentrée sur la santée et le bien-
étre des personnes autistes.

Durant le collogue, scientifigues, uni-
versitaires, experts, familles, profes-
sionnels de l'accompagnement et
personnes autistes se sont rencon-
trees dans cet espace d'echanges et
nous ont partage leurs savoirs, leurs
points de vue, leur realitée et leurs
projets

Les trajectoires développementales
des usagers

Par la recherche, gu'elle soit gene-
tigue, neurodéveloppementale ou
medicale, les investigations scien-
tifiques recouvrent toutes les disci-
plines et c'est ce qui alimente l'es-
poir d'amelioration de la qualité de
vie des personnes autistes ; l'enjeu
se situant sur leur trajectoire com-
portementale dont l'évolution est
polymorphe. Préciser la nature de la
trajectoire des personnes permettra
de se rapprocher au plus pres de leur
singularite.

Dans le domaine de l'accompagne-
ment aux soins, l'accent a été mis sur
les troubles digestifs et les désagre-
ments que cela engendre mais ega-
lement sur les troubles du sommeil
et l'épilepsie chez la personne autiste
pour une meilleure prise en charge.
Repérer les signes de ces comorbi-
ditées est une etape importante pour
les prevenir et limiter les troubles du
comportement. Un éclairage sur les
comportements définis par le centre
d'excellence autisme et troubles du

L' Autisme au quotidien

Cprmprecdes o kg pout e prognie
il be bdpr-ire e chanyn

29-30 mai 2024

aim X 3]

neurodéveloppement (iIMIND) basé a
Lyon a d'ailleurs permis de distinguer
la problématique d'un comportement
et d'une specificité autistique.

Sport et autisme

Durant le collogue, 'association
Ad'APA, defini comme le «prolonge-
ment sportif de 'Adapei», a realise
une présentation de la pratique des
activites sportives et la néecessite
d'une pratique quotidienne. AAAPA
propose en effet des seéances d'acti-
vites physiques et sportives, au sein
des etablissements et services de
'Adapel de Loire-Atlantique.

Autisme et fonctionnement sensoriel
Par leurs nombreuses répercussions
au quotidien, les particularités du
fonctionnement sensoriel sont un
element majeur a prendre en consi-
dération dans l'accompagnement des
personnes autistes. Généraliser 'éva-
luation sensorielle et évaluer l'effica-
cite des interventions contribuera a
augmenter le confort de vie.

Ce collogue a ainsi été ['occasion de
présenter la nouvelle évaluation de la
sensorialité pour les enfants et ado-
lescents. LESEAA (Evaluation Senso-
rielle de 'Enfant et Adolescent avec
Autisme) évalue la réactivité senso-
rielle par l'observation de ses com-
portements dans sa vie quotidienne
ou/et lors d'une séance d'évaluation
standardisée. Celle-ci peut d'ailleurs
se faire a l'aide d'une «mallette sen-
sorielle»composée de differents ob-
jets et materiaux sollicitant les sens.
Mieux repérer les troubles sensoriels
(identification des intolérances, des
besoins et des préférences) permet
ainsi d'élaborer un accompagnement
personnalisé avec des amenage-
ments environnementaux et des in-
terventions sensorielles spécifiques.
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Différents types de publics

Si le secteur de l'enfance a pu étre
mis en relief, plusieurs intervenants
ont ciblé le public adulte. C'est le cas
de la Maison d'Accueil Speécialisee
d'Entraygues en Lozere, au sein de
laguelle une étude a montré la cor-
relation entre la fragilite du public ac-
cueilli et celle des professionnels de
proximité, notamment en termes de
stress et d'épuisement.

Une communication adaptée
Considérer l'environnement dans
'ensemble de ses composantes, as-
socié aux evaluations fonctionnelles,
a permis a 'equipe de la Maison d'Ac-
cuell Spécialisée «La Solidarité », de
'APAJH de la Vienne, d'élaborer une
communication adaptée a chacun et
de contribuer a la mise en ceuvre de
l'autodétermination au guotidien, et
ce, en tenant compte du vieillisse-
ment du public accueill.

Vers de nouvelles pistes de travail
Diagnostics, soins, interventions
sur-mesure, innovations, attentes et
besoins, prise en compte de la singu-
larite des individus et des trajectoires
de vie, mutualisation des savoir-faire
et des expériences ont fait partie des
nombreux sujets abordés durant ces
deux journées

Ce collogue a ainsi permis a chacun
des participants un temps de re-
flexion, riche et de qualité, permet-
tant aujourd'hul d'envisager de nou-
velles pistes de travail pour ameliorer
nos pratiques professionnelles.

Article réalisé en collaboration avec
Stéphanie Lebreton,
Educatrice spécialisée TSA



| DOSSIER AUTISME - S'INFORMER POUR MIEUX ACCOMPAGNER

sensorialite et aménagement de I’espace |
I’exemple de l1a restructuration de la MAS de Sauzet

personnes autistes a des fins thérapeutiques. Deux aspects doivent notamment étre pris en compte : les parti-

O n sait que l'architecture ainsi que 'aménagement de l'espace peuvent étre utilisés dans 'accompagnement des

cularités du fonctionnement sensoriel des personnes autistes et le besoin de structuration de l'environnement.
Le projet de restructuration de la Maison d’Accueil Spécialisée de Sauzet située a Budeliere défini difféerentes unites
(Tout Handicap, Personnes Vieillissantes) dont une TSA dont 'agencement difféere ainsi des autres pour s’adapter a ces

spécificites.

Particularités sensorielles et percep-
tives des personnes avec autisme

Les personnes presentant un trouble
du spectre de lautisme peuvent pre-
senter des troubles sensoriels et per-
ceptifs, en plus des troubles de la
communication ou relationnels. On
constate que ces derniers sont variés
et spécifiques a chaque individu (hy-
persensorialite, hyposensorialite, trai-
tement monosensoriel)

« La variabilite de la sensoriali-
té tient a des instabilités de trai-
tement neurosensoriel. Les effets
perceptifs s'‘averent trop forts a cer-
tains moments et trop faibles a
d'autres, entrainant une incapacité
pour la personne a selectionner et
a reguler e traitement des donnees
sensorielles»’. Tous les jours, nous
sommes amenes a traiter des mil-
lions de stimuli aussi divers soient-
Ils. Les personnes autistes n'arrivent
pas a filtrer correctement ces stimuli,
comme si toutes ces informations ar-
rivaient en méme temps sans possi-
bilité de les controler et de mettre sur
pause.

Eclairages, couleurs, ouvertures, acou-
tisques, materiaux sont donc etudies
pour permettre de minorer d'éven-
tuels troubles sensoriels et dainsi

pourvoir au confort des résidents de
l'unité dedie aux TSA.

Individuel dans le groupe - groupe
dans lindividuel

L'unite TSA est concue pour permettre
'introspection et le retrait des réesi-
dents. Elle leur donne par exemple
la possibilite de s'isoler du groupe
au quotidien. «Une reelle vie de
groupe est etablie tout en conser-
vant la possibilite d'individualisation
et d'independance. De plus, les dif-
féerentes alcoves et bancs a l'entrée
des chambres, dans les circulations
ou encore dans le salon permet-
tront a chaque resident de pouvolr
trouver un endroit refuge pour vivre
le groupe sans le subir. Ces espaces
ont etée penses pour permettre aux
accompagnants d'axer le plus pos-
sible leur prise en charge sur l'indivi-
dualisation. Il s'agit d'une reponse au
principe d'individuel dans le groupe -
groupe dans l'individuel que les eta-
blissements de type MAS mettent en
oeuvre dans les projets de service et/
ou d'etablissement »”

Structurer l'espace

Chez les personnes autistes, les situa-
tions imprevues, changements, insta-
bilite environnementale, materielle ou
encore humaine generent de l'anxiete.

En revanche, les reperes visuo-spa-
tlaux les aident a mieux se situer, anti-
ciper et comprendre ['environnement
qui les entoure. Donner a chaque
espace une fonction specifigue vi-
suelle identifiable va permettre a la
personne autiste de comprendre ce
qu'elle va devoir et pouvolr faire dans
ce lieu precis reduisant de fait les
situations anxiogenes et permettant
une plus grande autonomie

Ainsi, les unités TSA de la future
MAS sont organisees afin d'offrir aux
usagers un fonctionnement aise et
efficace au quotidien. Differents es-
paces sont proposes ou chacun peut
s'orienter aisement selon les reperes
visuels mis en place par 'équipe
educative. Une reelle distinction entre
jour et nuit est egalement proposee
Elle permet un meilleur reperage
pour les residents et favorise l'idee
de calme-retrait. Pour les résidents, ce
fonctionnement clairifie la compre-
hension d'un espace Nuit qui evoque
soit le coucher, soit le calme-retrait
dans leur lieu de vie individuel

1 BELLUSSO P, HAEGELE M, HARNIST K, KATHREIN C, MASSIAS-ZEDER A, Autisme & sensorialité, suide pédagogique et technique pour laménagement de ['espace, Stras-

bourg, 2017, p18

2 Mémoire technique du projet de restructuration de la MAS de Sauzet

PLAN CHAMBRE TH / PYD - EXTENSION

PLAN CHAMBRE TSA - REHABILITATION

Plans et croquis extraits du projet de restructuratio
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Autisme au iéminin |

Les iemmes autistes sont-elles moins diagnostiquees que les hommes ?

‘autisme féminin a tendance a se présenter trés differemment de celui des hommes, ce qui finit par conduire a des

sous-diagnostics voir a des diagnostics érronés. Ainsi, trois hommes sur quatre sont diagnostiqués tandis que

pour la gent feminine, le ratio est d’une femme sur quatre. Ces données sont inquiétantes lorsque l'on sait que
recevoir le bon diagnostic contribue a garantir le bon type de soutien et l'acces aux ressources nécessaires.

Un diagnostic différencié

Chez les hommes, les difficultés etant
plus visibles, le diagnostic est plus
plus précoce. En revanche, il est cou-
rant chez les individus de sexe fémi-
nin, que ce trouble soit diagnostiqué
tardivement, souvent a l'age adulte.

Chez les femmes les predispositions
génétiques étant moindres et les
difficultés plus subtiles (hypersen-
sibilités plus fréequentes, intéréts
plus classiqgues et moins restreints,
stéréotypies plus discretes, comor-
bidités plus internalisées) le risque
de sous diagnostic ou de diagnostic
erroné est plus frequent. En effet, de
nombreux traits autistiques (comme
décrits dans le Manuel de diagnos-
tic des troubles mentaux, DSM-V) ont
tendance a étre plus fideles aux réa-
lités vecues par les hommes ou les
garcons autistes.

De plus, les femmes ont tendance a
developper tres jeunes des stratégies
de camouflage ce qui explique éga-
lement pourquol elles mettent bien
plus de temps a etre diagnostiquées
que les hommes.

Des stratégies dites de camouflage
On constate chez les hommes une
solitude plus marquée et des straté-

gies d'imitation peu présentes. En re-
vanche, les difficultés sociales chez la
gent feminine sont plus souvent mas-
quées avec des stratégies d'imitation
développées. Selon plusieurs études,
les femmes autistes utilisent ainsi
davantage des stratégies dites de ca-
mouflage afin de masquer leur fonc-
tionnement autistique. Cela consiste
en un gjustement des comportements
sociaux. Cette compensation superfi-
cielle reproduit des comportements
sociaux qui ne sont pas naturels pour
la personne autiste, lul permettant de
maintenir l'interaction sociale. S'en-
trainer, imiter (phrases, gestes, expres-
sions, etc.), établir un contact oculaire
ou faire semblant de le faire (en re-
gardant le nez ou bien la bouche par
exemple), apprendre des scénari et
des réponses toutes faites ou encore
orienter la conversation en sont les
moyens les plus courants.

On peut également observer une
compensation dite profonde. Celle-ci,
a contrario de la compensation su-
perficielle, est plus souple et plus ef-
ficace car elle permet de traiter les in-
formations. Ces stratégies entrainent
toutefois une double peine puisque
plus le camouflage est efficace et
moins la personne est considéré
comme autiste.

Femmes et aut,
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Des troubles associés

Hommes et femmes TSA ont les
mémes comorbidités. En revanche,
chez les femmes les troubles asso-
cies sont plus intériorisés : troubles
alimentaires et dépression étant les
plus courants. Lanxiété est la co-
morbidité la plus frequente chez les
femmes. Un haut niveau d'anxiété
predispose a l'apparition de la dée-
pression chez la personne autiste.
Cette anxiété conduit a une augmen-
tation des troubles du comportement
et de l'isolement ce qui entraine par
la suite un risque plus accru de ten-
tative de suicide. L'etude Hirvikosk
realisée en 2016 estime ainsi que
«les femmes autistes sont 13% plus
susceptibles que les femmes de la
population générale de se suicider ».

Des risques de violences plus accru
L'étude Sexual Knowledge and Vict/-
mization 1n Adults with Autism Spec-
trum Disorders de SM. Brown-La-
vole, parue en 2014 met en avant le
fait que les personnes autistes ont
presque 3 fois plus de risques de su-
bir des contacts sexuels nons desires,
de subir une contrainte sexuelle et
de subir un viol que les personnes
dites neurotypiques. L'eétude sur la
«Vulnérabilité des femmes autistes
et les violences sexuelles »réalisee
en 2019 avance quant a elle que 88%
des femmes autistes auralent subis
une ou plusieurs violences de na-
ture sexuelle. Lautisme serait donc
un facteur de vulneéerabilité qui expo-
serait les femmes de maniere plus
Importante au risque de violences
sexuelles.

Le 3919, Violences Femmes Info, est le numeéro
national de référence pour l'écoute et l'orien-
tation des femmes victimes de violences. Il est

gratuit, anonyme, accessible 24h/24 et 7j/7

Découvrez L'autisme au fé-
minin, une brochure a des-
tination des profession-
nels de santé par le GRAF
(Groupe d’Action Autisme
L qu Féminin).
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Autisme & culture |
Retour sur la journée mondiale de sensibilisation a I’autisme

Pour cette nouvelle édition de la journée mondiale de l'autisme, le théme «['autisme et l'acces a la culture»a éteé re-
tenu par le Centre de Ressources Autisme (CRA) du Limousin.

Cité Internationale de la
Tapisserie d’Aubusson

«En partenariat avec les ac-
teurs socCiaux et medico-so-
Claux du territoire creusals,
la Cité Internationale de la
Tapisserie d'’Aubusson a ou-
vert ses portes le mardi 02
avril 2024 exclusivement aux
personnes autistes et leur
famille/proches aidants.

Cet événement, dédié au
Trouble du Spectre de 'Au-
tisme, a permis un acces a
la culture des plus adaptes.

Les visiteurs ont pu apprée-
cler 'espace des salles et
'ambiance plus calme des
lieux. Cet environnement
hypo sensoriel a favorise le
confort de la visite.

Plusieurs adultes et jeunes
des établissements de
'APAJH de la Creuse ont bée-

néficié de ce moment en vi-
site libre ou lors d'une visite
guidee, axée sur la senso-
rialite. Ainsi ils ont pu sentir
les odeurs, toucher les tex-
tiles, observer les couleurs,
écouter le bruissement des
étoffes et matieres, bref
gouter a une multitude de
nouvelles sensations.

Dans ce cadre exception-
nel, deux jeunes adultes

de l'Institut Médico Educatif

de Grancher ont participé a
l'exposition temporaire or-
ganisée pour l'occasion, en
présentant leurs peintures
parmi celles des autres ar-
tistes. Cette exposition a rée-
uni une douzaine d'artistes
autour de leurs sculptures,
peintures, aguarelles, bi-
Joux, tableaux et photos. »

Stéphanie Lebreton,
Educatrice Speécialisée TSA

Maison d’Accueil Spéciali-
sée Les Chaumes de Clugnat

Le jeudi 04 avril, a 'occasion
de la journée mondiale de
sensibilisation a l'autisme,
la Maison d'Accuell Specia-
lisee «Les Chaumes»a ou-
vert ses portes a la salle du
Mille clubs de Clugnat sous
le theme « LAutisme et la
Culture» Amuse gueules,
cocktails, sans oublier les
rubans epingles aux tenues
des invites et résidents, tout
était de bleu vétu.

En partenariat avec le Mu-
see archeologle Michel
Gallemard, la bibliotheque
municipale de Clugnat et la
mediatheque de Genouil-
lac, plusieurs activités sur le
theme de la culture ont pu
étre proposées.

ternationale de

Lapres-midi a ainsi debute
sur un air de Michel Fugain
joué et chanté par les deux
«Antoine », residents a la
MAS, accompagnes pour
'occasion d’Emmanuelle
Barse, musicotherapeute.

S'en est sulvl une lecture
de contes par deux interve-
nantes de la mediatheque

'apres-midi s'est conclue
par un jeu de piste condul-
sant au musee archeolo-
gique de Clugnat Sous la
forme d'un Vral ou Faux,
les participants ont pu re-
pondre a des questions
autour des Idees recues
concernant l'autisme.

Pour un retour en image et en mu-
sique de cette journée, rendez-vous

sur nos réseaux sociaux ! )
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Habitat |

Enjeux du virage inclusif et adaptation de 1’oifire

qui le peuvent le pilotage de leur vie et de les soutenir la ou elles veulent vivre. C'est pourquoi elle nécessite une

[ a transformation de nos établissements doit permettre de rendre aux personnes handicapées, enfants et adultes,

nouvelle organisation de 'accompagnement qui leur est di.

Pour une société plus inclusive
Accéder a un toit, a un habitat digne
et adapté a son handicap, a sa dé-
pendance tout comme vivre de fa-
con autonome font parti des droits
fondamentaux. Neanmoins, l'acces a
un logement reste aujourd'hul tres
complexe en particulier pour les per-
sonnes en situation de handicap. Les
personnes avec un handicap moteur
sévere ou celles plus dépendantes
,avec autisme ou polyhandicap par
exemple, bénéficient rarement de
solutions alternatives a l'institution.

LAPAJH de la Creuse promeut une
société inclusive et pour cela se
dote d'une politique dynamiqgue en
matiére de logement, afin de ré-
pondre a ces enjeux majeurs. Lob-
jectif est de pouvoir mettre en place
de nouveaux modeles d’habitat afin
de favoriser une inclusion au sein
méme de la cité et permettre aux
personnes d'aller vers 'autonomie
et 'indépendance.

Parce qu'acceder a une vie ordinaire
C'est egalement pouvoir choisir son
mode de vie et d'habitat, avoir un
logement adapté a ses besoins et
aux evolutions, qu'il s'agisse d'une
chambre dans un établissement me-
dico-social, d'un habitat collectif ou
d'un logement individuel avec ou
sans accompagnement

Rappel du concept d’inclusion et ses
incidences sur 'accompagnement
des personnes

Dans son aspect philosophique une
sociéteé dite «inclusive »s'adapterait
aux differences de la personne, en
allant au-devant de ses besains afin
de lul donner toutes les chances de
reussite dans la vie. Il suppose la
mobilisation et la volonté collectives
des corps social, politique et écono-
migue afn de repenser leurs modes
d'organisation a destination des per-
sonnes les plus fragiles.

La logique inclusive impose des pra-
tiques professionnelles adaptées a
chaque usager. Elle nécessite de re-
penser les accompagnements afin :

e D'organiser le travall en fonc-
tion des rythmes de vie des usagers
(heures du lever, du coucher, du re-
pas, etc.).

e De garantir une vie en Institution
proche de celle a domicile, afin de
limiter les ruptures.

e De respecter la confidentialité,
lintimité et le droit a la vie privée
des personnes accompagnees.

Pour un citoyen en situation de han-
dicap, choisir son lieu de vie, c'est
d'abord avoir la possibilité de se
sentir «chez sol»en disposant d'un
espace prive, de chaisir ses activités
et son rythme de vie, d'étre immergé

le plus possible dans la vie sociale,
de participer a la vie de la Cite, de
s'approprier son environnement et
de bénéficier d'un accompagnement
adapte.

Nos établissements et services sont
appelés a ceuvrer davantage a l'in-
clusion des personnes en situation
de handicap dans la vie sociale or-
dinaire. Cette démarche induit le dé-
passement du caractére binaire de
l'offre, classiqguement séparée entre
domicile et institution, ainsi des pro-
jets trés divers voient le jour : éta-
blissements qui se repensent hors
les murs ou qui proposent des pres-
tations externalisees, formules d'ha-
bitat satellite en milieu ordinaire,
émergence d'habitats partagés ou
alternatifs, etc.

Une logique de parcours

Le parcours de la personne et ses
besoins en accompagnement evo-
luent tout au long de sa vie et quel
que soit le lieu ou elle se situe.
Penser « parcours » suppose le de-
veloppement de 'adaptation et la
mobilité des établissements et ser-
vices d'accueil et d'accompagnement
medicosociaux des personnes han-
dicapées qui doivent intervenir de
facon individualisée la ou se trouve
la personne.
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Cet accompagnement est notam-
ment synonyme de désinstitutionali-
sation. Attention, cela ne signifie pas
la fermeture de toute les structures
mais l'evolution de celles-ci afin de
respecter les droits fondamentaux
des personnes en situation de han-
dicap et afin d'appliquer au mieux
les concepts d'inclusion et d'autode-
termination.

La désinstitutionalisation et la per-
sonnalisation constituent les deux
axes indissociables d'une evolution
profonde des postures en matiere
de réponse aux personnes qui sont
dans une situation de handicap.
Elles dessinent le futur paysage de
nos etablissements, tant au plan de
leurs positionnements que de leurs
pratiques professionnelles.

Les modeles d’habitat développés
par les structures de '’Apajh de la
Creuse

Nos établissements doivent réflechir
et adapter leur offre d’'hébergement
afin de graduer l'accompagnement
aux besoins des personnes et veil-
ler au respect de l'intimité et aux
rythmes de vie de chacun. Cela se
traduit par le developpement d'une
offre de logement dediés, comme :

- Les appartements foyers / ou apparte-
ments d’apprentissage :

Ce type de logement est utilise sur
des périodes prédéfinies (quelques
jours a plusieurs semaines) afin de
mettre en situation la personne dans
un logement meublé et equipé pour
developper des apprentissages dans
la gestion des taches du quotidien.

Cette période d'immersion est ac-
compagnee par les professionnels
d'un etablissement afin d'evaluer
l'autonomie de la personne.

Ces logements peuvent etre utilisés
egalement comme des lieux relais
dans la ville ou dans les bourgs de
petites communes pour y realiser
des repas ou des temps de convi-
vialite. Des appartements de ce type
sont utilises a ce jour a Gueret et la
Souterraine et en cours d'améenage-
ment a Auzances et Roches.

- L'habitat hors les murs :

Depuis guelques annéees, nos Insti-
tuts medico-educatifs et foyers pour
adultes visent le developpement de
logements «hors les murs»afin de
personnaliser 'accompagnement
des personnes au sein de la cite.
Elle passe par le detachement de
professionnels d'établissement au-
pres de personnes vivant dans des
logements en milieu ordinaire. Cette
orientation est au coeur des objectifs
fixes avec nos financeurs, qui pre-
volent le developpement d'apparte-
ment «hors les murs». 'association
a pour objectif de créer 8 logements
d'ici la fin du CPOM en 2026,

- LUhabitat inclusif :

L'habitat inclusif constitue une
forme «d'habiter»complémentaire
au domicile (logement ordinaire)
et a l'accueil en établissement (hé-
bergement). Il s'agit de logements
dans lesquels les residents vivent
seuls, en couple ou en colocation et
qui souhaitent partager des temps
de vie ensemble. Les diverses solu-
tions d'habitat inclusif se caracte-

risent ainsi par des espaces de vie
individuelle et par des espaces de
vie partagee, dans un environnement
adapte, securise et propice au lien
social. Il est destine aux personnes
agees et aux personnes en situation
de handicap qui font le choix, a titre
de résidence principale, d'un mode
d'habitation regroupe, entre elles ou
avec d’autres personnes. Ce mode
d'habitat regroupe est assorti d'un
projet de vie sociale et partage.

Comme dans tout logement ou tout
lieu de vie, les habitants en situation
de handicap ou de perte d'autono-
mie peuvent solliciter ou continuer
a beneficier d'un accompagnement
individualisé pour le soutien a l'au-
tonomie. Cet accompagnement est
assure par l'intervention des services
socClaux, medico-sociaux et sani-
taires, selon le plan d'aide person-
nalise qui leur est propre. La resi-
dence du Poitou a Guéret offre des
logements repondant a ces criteres
et permet a ce jour a 4 personnes
d'étre accompagnees dans ce dispo-
sitif

Article écrit en collaboration avec lvan Le
Strat, Directeur du pole Habitat
- Vie Sociale
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Fin de vie |

Projet de loi et directives anticipées

En 2022, le Comité consultatif national d’éthique s’est prononcé favorablement pour «une aide active a mourir

Le projet de loi sur 'accompagnement des malades et de la fin de vie vise a répondre a une demande sociétale.

strictement encadré »a condition que les soins palliatifs soient en parrallele renforcés. En avril 2023, la Convention

citoyenne sur la fin de vie s’est a son tour prononcée favorablement sur le sujet.

Vers des soins d’‘accompagnement

Le projet de loi prévoit de renouveler
'approche de la prise en charge de
la douleur en intégrant la notion de
soins palliatifs dans celle de «soins
d'accompagnement»qul comprend
des mesures plus larges (accom-
pagnement psychologique, prise en
charge nutritionnelle, etc.). Lobjectif
est de réepondre a la fois aux besoins
des malades et des proches aidants.

Une nouvelle catégorie d'établisse-
ment médico-social appellée « mai-
son d'accompagnement»aura pour
objectif d'accompagner les personnes
en fin de vie et leur entourage lorsque
le retour a domicile n'est pas possible
et que la prise en charge en établis-
sement méedico-social existant n'est
pas adaptée. De plus, la lol prévoit
qu'un plan personnalisé d'accom-
pagnement puisse étre mis en place
afin que la personne bénéficie d'un
temps d'échange sur l'anticipation,
la coordination et le suivi de la prise
en charge. Lobjectif est également de
permettre aux personnes d'annexer
leurs directives anticipées a ce plan
et/ou de les enregistrer sur un es-
pace numerique de santé sécurisé.

Les directives anticipées

Il n'est pas toujours évident d'abor-
der avec les proches et les résidents
les directives anticipées. Pourtant,
C'est un guestionnement important
notamment pour gue chacun puisse
prendre, tant qu'il le peut, des déci-
sions concernant sa fin de vie. Deull
et accompagnement en fin de vie, en-
core tabous dans nos établissements
sont des sujets qui se doivent d'étre
explorés pour permettre a la per-
sonne de rester actrice de sa fin de
vie et de ne pas subir des interven-
tions ou des traitements gu'elle ne
souhaiterait pas.

Les directives anticipées constituent
une déclaration écrite rédigée pour
préciser ses souhaits liés a la fin
de vie. Les directives expriment par
avance les volontés en termes de
traitement ou d'actes médicaux : les

poursuivre, limiter, arréter ou refu-
ser ces derniers. Elles peuvent ainsi
concerner la réanimation cardiaque
et respiratoire, l'assistance respira-
toire ou encore l'alimentation et ['hy-
dratation par volies artificielles.

Ce document sert de guide au per-
sonnel médical, le moment venu, et
lui permet de prendre des décisions
sur les soins a donner dans le cas ou
la personne serait dans l'incapacité
d'exprimer ses volontés ou dans le
cas ou la personne en charge de la
tutelle ne serait pas joignable.

La loi Leonetti de 2005 permet a toute
personne majeure de rédiger des di-
rectives anticipées. En revanche, une
personne sous tutelle devra avoir l'ac-
cord du juge et joindre cette copie a
ses directives. La loi Claeys Léonet-
ti de 2016 ouvre de nouveaux droits
aux malades et personnes en fin de
vie, rendant notamment obligatoire le
respet par le médecin des directives
anticipées. Les directives permettent
donc d'étre protégé puisqu'elles ga-
rantissent le respect des choix per-
sonnels.

Il existe un formulaire a remplir dis-
ponible sur le site du Ministere de la
Santé. Les directives peuvent toutefois
étre rédigées sur un autre support
a condition de respecter plusieurs
criteres. Le document doit contenir
noms, préenoms, date et lieu de nals-
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sance, étre manuscrit ou dactylogra-
phié, daté et signe.

L'aide a mourir

Le second volet du projet de loi
concerne l'aide a mourir. «Elle consis-
tera a autoriser et a accompagner la
mise a disposition a une personne
qui le demande d'une substance
letale, pour gu'elle se 'administre
elle-méme ou, si elle n'en est pas
capable, se la fasse administrer.»La
Convention pose comme préalable
que «la volonté du patient soit en-
tendue et respectée en prenant en
compte sa capacité de discernement,
qu'elle soit exprimée directement ou
indirectement (par une personne de
confiance)».

La mise en oeuvre de cette aide se
fera apres plusieurs étapes :

e FEcoute de la demande;

e FEvaluation du discernement de la
personne ;

e Validation soumise a une proce-
dure collégiale et pluridisicplinaire ;

e Reéalisation encadrée par le corps
médical (dans le respect de la clause
de conscience des professionnels) :

e Mise en place d'une commission
de sulvi et de controle.

IMPORTANT : SUITE A LA DISSOLUTION
DE L'ASSEMBLEE NATIONALE LE 9

JUIN 2024, LES DEPUTES N'ONT PAS
PU ACHEVER L'EXAMEN DU PROJET

DE LOI EN PREMIERE LECTURE. UN
VOTE ETAIT PREVU LE 18 JUIN.

—

©Pressfoto sut



| FIN DE VIE : BRISER LE TABOU

Témoignage |

I’importance des directives anticipées et du contrat obhseque

cédée en debut d’année. Elle a acceptée de nous livrer son temoignage sur l'importance des directives anticipées

Céline Adam-Rat est la niece de Frangoise Rollot, une résidente de la Maison d’Accueil Spécialisée de Clugnat de-

et du contrat obseque.

Avant tout pouvez-vous nous expli-
quer votre situation ?

«Francoise, ma tante, etait la résidente
la plus agée de Clugnat, présente de-
puis 'ouverture de l'établissement en
2006. Sa mere -ma grand mere- décé-
dée l'année derniere a 103 ans n'était
plus en capacité de s'occuper d'elle,
C'est donc ma mere -sa soeur- puis
mol qui avons pris le relais de la tu-
telle. C'est ma grand-mere, la mere
de Francolise, qui a fait le choix de la
placer en MAS afin qu'elle recoive les
soins les plus adaptés a son handicap.
Ce fut un choix difficile de la savoir
loin de nous mais toutes les décisions
prises, comme pour les directives,
l'ont été afin de garantir son bien étre.
Francoise a toujours eté au coeur des
préocupations de notre famille, c'était
un devoir pour nous que sa vie soit la
plus belle possible tout comme son
départ le plus doux.»

Pourquoi est-ce que des directives an-
ticipées ont été établies ?

«l'age de Francoise avancant, des
comorbidités apparaissant et Fran-
coise ayant des épisodes compliqués
concernant sa santé, je me suis pose
des questions et je me suis rensei-
gnée sur les directives anticipées. Jal
donc rédigé une lettre que j'al trans-
mise a la MAS expliquant que l'on ne
souhaitait pas d'acharnement théra-
peutique et définissant les modali-
tés de son départ. Nous souhaitions
un accompagnement sans acharne-
ment. Il est important, méme si c'est
un moment qui n'est pas facile, que
l'établissement soit au courant des
Instructions concernant la fin de vie.
Le courrier était dans son dossier et
donc le personnel ce jour la, avait
connaissance de ce document, cela a
permis aux équipes de savoir exacte-
ment quol faire.»

Vous évoquiez un contrat obseque’
etabli pour Francoise, pouvez-vous
nous en dire plus ?

«Dans les années 2000, ma grand-
mere a fait établir un contrat obseque
au nom de Frangoise gui avait 50 ans a

'époque. Celui-ci a ensuite été validé
par le Juge des tutelles et tout comme
les directives a été communiqué a la
MAS. Ainsi, quand est survenu le dé-
ces de Francoise tout avait éte decide
au préalable et je savais que c'était ce
que ma grand mere avait choisi pour
sa fille, j'étals donc plus sereine sur
ce sujet. De méme, tout etait pris en
charge puisque le contrat était assez
ancien, je savals donc que le moment
venu je n‘aurai pas a m'occuper des
démarches administratives ou finan-
cieres qui peuvent étre difficiles dans
ces moments. J'al appelé les pompes
funebres et ils se sont occupé de tout
comme éetabli dans le contrat.»

Comment ce choix a t-il été fait ? Est-
ce que Francoise avait conscience de
ces directives ?

«Cela été compliqué pour Francoise
de comprendre la mort de sa mere, il
était également difficile pour elle d'as-
similer sa propre mort. Nous avons
donc fait ce choix pour elle en tant
que tuteurs. Nous avons choisi ce que
nous pensions etre le mieux pour elle,
le plus fidele a sa personnalité. Ainsi,
pour Francoise gui adorait la MAS qui
était sa maison, nous avons souhaité
qu'elle puisse rester chez elle dans sa
chambre. Nous voulions reproduire sa
vie dans son départ pour qu'elle soit
la plus sereine possible ce qui a été
le cas.»

Ce sujet est encore tabou dans notre
société, que diriez-vous a certaines
personnes encore réfractaires ?

« Il est iImportant de comprendre que
les directives anticipées n‘'empéchent
en rien qu'on délivre les soins néces-
saires, contrairement a ce qui peut
étre dit. Ces derniers temps, Francoise
a di etre hospitalisée a deux reprises
et malgré les complications et la pré-
sence des directives dans son dossier,
les médecins lul ont fourni tous les
s0INs nécessaires a son bon rétablis-
sement.

Cela me rassure de savoir gu'elle
est partie comme nous le souhai-

tions : dans sa chambre entourée de
ceux gu'elle appelait sa famille, avec
sa musique et ses objets. A ['hopital,
l'issue aurait été identique mais étre
dans son environnement lul a per-
mis d'étre plus apalisée et c'est ce que
nous voulions avec ces directives.

Il me semble important de rajouter
a cela qu'il faut développer les soins
palliatifs et les formations sur ce sujet
dans les établissements pour un meil-
leur accompagnement des équipes,
des personnes et des proches.»

Les directives et le contrat obseque
vous ont aidé a traverser plus serei-
nement cette épreuve. L'accompagne-
ment par le personnel de la MAS a
également été important pour vous.
«Qul tout a fait et je tiens a remercier
les équipes de la MAS qui ont été for-
midables avec elle et avec nous. Pour
son départ, ils ont choisi des véte-
ments qu'elle aimalt, lul ont mis ses
bijoux preférés, la photo de sa mere
gu'elle adoralt, etc. Des persones qui
n'étaient pas au travail ce jour la sont
revenues pour un dernier au revaoir,
Je trouve cela formidable. Je leur al
méme demandé de choisir la musique
gu'elle préferait et qui lul correspon-
dait le plus pour son départ ce gu'ils
ont fait. Pour l'anecdote, elle est partie
sur Petit Papa Noel, cela me fait plaisir,
c'est ce qui lui ressemblait méme si ce
n'est pas conventionnel.»

Un grand merci a Madame Adam-Rat
pour son témoignage qui, nous l'es-
pérons, permettra de briser un peu
plus le tabou autour de la fin de vie.

A découvrir :

Le jeu de cartes A vos
souhaits est un outil de
communication pour
permettre une meilleure
expression des souhaits
de fin de vie. Il permet a
la personne, au moyen
des cartes proposées,
d’énoncer ses demandes.
Il peut servir a la famille
mais aussi au personnel
meédical.

1 Pour nos lecteurs, le contrat de prévoyance organise a l'avance les obseques. Cette souscription épargne ainsi a la famille les contraintes finan-
ciéres et organisationnelles des obséques (formalités administratives, déroulement de la cérémonie, etc.)
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Taxe d’apprentissage 2024

Investissez dans ['avenir avec ['’APAJH de la Creuse

Votre adhésion reste disponible en format papier a téléecharger sur
notre site ou via le formulaire ci-dessous mais devient aussi déemate-
rialisée ! Pour cela rien de plus simple, flashez le QR ci-contre.

Rendez-vol
surla
plateform

SOLTEA

81

‘:'

IME DE GRANCHER
IME DE LA RIBE
’ ESAT EX AEQUO

Plus d'infos :
siege.asso@apajh23.com ou 05 55 52 49 88

e |

: NOM, PrENOM & .o

U O
o
c
=
@

y Déclare : Adhérer [l Réadhérer [

: a '’APAJH et aux principes quelle défend @
: Déclare vouloir recevoir la revue APAJH En Marche en
| format : Numérique [| Papier [

I [ Verse ci-joint par cheque a l'ordre de 'APAJH de la

|
| Creuse unmontantde : ... €
|

Le versement est a envoyer a :
APAJH de la Creuse

23, rue Sylvain Blanchet
23000 GUERET

[ Je souhaite adhérer a TAPAJH et recevoir la revue de la Fédération Nationale
pendant 1 an @¢® : 36 € (ou 26€ si usager, famille d'usager ou enfant recensé
au fichier handicap MGEN)

[1 + Pour toute autre personne résidant a la méme adresse @ : 26.50 €
[l + Pour une troisitme personne résidant a la méme adresse :

DONATEURS ET BIENFAITEURS

[0 Je souhaite effectuer un don a 'APAJH et recevoir la revue de la Fédération
Nationale pendant 1 an ©: 85 € “ou plus

[ Je souhaite étre un membre bienfaiteur et recevoir la revue de la Fédération
Nationale pendant 1 an ® : 316 € “ ou plus

18 €

(1) L'adhésion implique I'acceptation des principes de I'association et le versement de la
cotisation prévue a l'article 4 des statuts

(2) Une seule revue par famille a la méme adresse

(3) Dont 8 € inclus pour 'abonnement a la revue obligatoire et non déductibles des impéts.
(4) LAPAJH de la Creuse percevra tout montant versé au-dela de la somme indiquée
ci-dessus, correspondant au minimum a reverser a la Fédération Nationale.
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