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Avant-propos

a guerre des méthodes n’a pas eu lieu et le grand imbroglio théorique auquel, se-

lon certains, nous étions voués, ne s’est pas produit. Pour autant, les cinq années qui

viennent de s’écouler ne furent pas une sinécure. D’arrache-pied, depuis novembre
2011, date du démarrage de l’expérimentation, avec les usagers, leurs aidants familiaux,
les partenaires, notamment ceux du Centre Ressources Autisme et de [’association Asper33,
les professionnels et les bénévoles, nous avons conforté, pas a pas, ce projet spécifique de
SAMSAH, en ne faisant I’impasse sur aucune des controverses, en joignant démarche inclu-
sive, réponses aux besoins des personnes accompagnées et pragmatisme.

[ n raison des orientations prises, d’aucuns auraient pu dire que nous n’avions plus rien

a penser et tout a faire. Il n’en est rien. Prendre en compte les avancées scientifiques
L des recherches en matiére d’autisme, s’approprier les Recommandations de Bonnes
Pratiques Professionnelles, diversifier nos modes d’intervention et évaluer nos propres
méthodes requiérent énormément de sens critique, sauf a juger que nous appliquons les
termes de telle ou telle « police » de la prise en charge des personnes avec autisme. En
cela, ’évaluation réalisée, en février 2017, par I’ARS Nouvelle-Aquitaine a permis d’objec-
tiver, en toute indépendance, la qualité du service rendu. Une fois ses conclusions parta-
gées, le temps de la pérennisation du projet est venu, la démarche d’amélioration de la
qualité venant alors s’inscrire dans la durée.

Avec cette nouvelle rédaction, les convictions qui nous ont donc guidés, et
continueront de nous orienter, restent des marqueurs forts de nos choix associatifs,
a savoir :

S~ Aucune décision concernant les personnes accompagnées n’est prise sans elles.

~~ Les situations de handicap ne sauraient avoir pour conséquence une diminution
du pouvoir d’agir des personnes.

>~ La participation des aidants, particulierement des parents, a la construction
d’accompagnements adaptés et personnalisés est systématique.

>~ Lesréponsesauxbesoinssontconstruites, apresune évaluation pluridisciplinaire,
sans préjugé ni volonté d’imposer une intervention plutot qu’une autre.

>~ Les accompagnements sont élaborés en référence, notamment, a des approches
et méthodes développementales et comportementales apportant des solutions
a des obstacles d’apprentissage.

>~ Permettre aux personnes d’étre autonomes suppose un soutien médico-social
durable prenant en compte, singulierement, l’accés et le maintien dans un
habitat inclusif et un soutien a ’insertion professionnelle impliquant, autant
que de besoin, un étayage en termes d’accompagnement dans ’emploi.

~~ Privilégier ’autonomie des personnes et l’appropriation de leur parcours par
elles-mémes suppose de soutenir des actions faisant appel a l’autodétermination
et a autogestion avec, par exemple, la future création d’un Groupe d’Entraide
Mutuelle (GEM).
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ous le lirez, les pages qui suivent expriment donc, tout a la fois, l’enrichissement

d’expériences passées et actuelles, la réalisation des engagements ci-dessus et, pour

cela, une ouverture d’esprit favorisant des ajustements conjoints et permanents des
accompagnements pluridisciplinaires. C’est en ce sens que nous aurons, plus que jamais,
besoin de créer des partenariats et de mutualiser des compétences afin de permettre aux
personnes de réellement s’épanouir aupres de leurs proches et au sein de la Cité.

R Ce proJ'eL est, en conséquence, lavenir d'une histoire, celle
fale de rencontres apaisées gréce & un travail associant
réellement, el sans dogmatisme, toutes les por{ies prenontes.

Dominique ESPAGNET-VELOSO
Directeur Générdl de AR
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INTRODUCTION

Depuis linstauration de la loi du 2 janvier 2002 rénovant l'action socidle
el médico-socidle, la démarche d'élaboration et d'écriture d'un projet de
service simpose & kous les services el élablisements, avec lobligation de le
réactualiser a minima tous les cing ans.

u regard de 'article L.311-8 du Code de ’action sociale et des familles, il

doit étre élaboré un projet de service définissant des objectifs, notamment

en matiére de coordination, de coopération, d’évaluation des activités et de
la qualité de service des prestations, ainsi que des modalités d’organisation et de
fonctionnement.
La mise en ceuvre du projet de service et son actualisation s’inscrivent dans
une politique associative porteuse de valeurs et d’orientations, intégrant divers
enjeux en matiére d’identité, de positionnement institutionnel, de stratégie et de
communication.
Destiné aux usagers, aux familles, aux professionnels, aux partenaires, il est un
support de promotion et de valorisation. La démarche d’écriture s’est voulue
participative, cohérente et coordonnée au fur et a mesure de sa construction, et en
tenant compte, notamment, de la loi du 11 février 2005, pour ’égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.
L’engagement de U’équipe dans son élaboration contribue a un sentiment
d’appartenance au service. Il devient ainsi "outil d’une pratique et d’une réflexion
partagée.
Le projet d’Intervalle Asperger a été travaillé avec l’ensemble des professionnels
dans la cadre de groupes thématiques, en s’appuyant sur le travail d’analyse
et de repérage des points d’amélioration réalisé dans le cadre de la Démarche
Qualité.
Ces temps de réflexion ont permis de réinterroger le sens et le contenu des
accompagnements, d’actualiser les procédures et, surtout, d’ajuster ce projet aux
évolutions des besoins des personnes accompagnées.

Ainsi, le travail d’élaboration de notre projet de service permet de :

Construire une référence et un outil de communication, tant a visée interne
et associative qu’a destination externe, auprés des partenaires et de nos
instances tutélaires,

définir le sens des interventions de chacun des professionnels et de les situer
dans une complémentarité,

se projeter a moyen terme et envisager des axes d’amélioration possibles
pour étre dans une adéquation permanente avec les besoins des populations
accueillies et des attendus des pouvoirs publics.

Le document présenté ci-aprés vise donc a détailler I’opérationnalité des
missions du service et a décrire nos pratiques et orientations.
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l. Le conlexte.

1. UAR|, organisme gestionnaire.

’Association pour la Réadaptation et U’Intégration (Ari) est une association Loi 1901 a but non

lucratif dont la mission est ’accompagnement de personnes (enfants, adolescents et adultes)

en situation de handicap psychique, dans ’optique de favoriser leur autonomie et inclusion
sociales.

Comme Uindique le chapeau du Projet Associatif 2015-2020, « L’Ari, en tant que structure associa-
tive indépendante, voit le jour le 14 décembre 1984. Ses fondateurs, issus de différents courants
du champ de [’enfance inadaptée, fortement impliqués dans les syndicats et organisations du sec-
teur, partagent, des [’origine, une communauté de pensée et d’action dépassant leurs spécificités
professionnelles. ».

’emblée, depuis sa création, cette association est marquée par le profond militantisme de

ses membres et de ses professionnels. Cette coloration se traduit concréetement en termes

de gouvernance : [’association dispose d’instances (Assemblée Générale et Conseil d’Admi-
nistration) au sein desquelles siegent des usagers, des représentants d’usagers, des partenaires et
des salariés administrateurs. Les membres du Bureau sont majoritairement d’anciens directeurs
d’établissements médico-sociaux, des formateurs en travail social ou des (pédo)psychiatres, au
faite de la connaissance des problématiques qui traversent les secteurs médico-social, sanitaire
et social.

Outre le SAMSAH Intervalle et ses déclinaisons, U’Ari dispose, pour remplir ses missions, de diffé-
rents établissements et services :

m un Hopital de jour, « I’Oiseau-lyre » (Léognan), qui accueille des enfants porteurs d’autisme
ou autres Troubles Envahissants du Développement (Tep) ;

m un service d’insertion professionnelle, « Ari Insertion », implanté dans tous les départements
de 'ancienne Aquitaine (a Bordeaux, Bergerac, Agen et, plus récemment Mont-de-Marsan,
Bayonne et Pau). Ce service peut se prévaloir du statut de Prestataire Ponctuel Spécifique
(Pes) « Handicap psychique » ; par ailleurs, il porte ’expérimentation « L’Emploi d’Abord »,
financée par I’AceripH, le Conseil Départemental de la Gironde et le Fonds Social Européen ;

m un dispositif d’accompagnement social, Asais, a destination de personnes en situation de
précarité, le plus souvent sans domicile, et présentant des troubles psychiatriques. Il a
rejoint ’Ari en janvier 2012, au terme d’un processus de « fusion-absorption » ;

m trois Diter : Saint-Denis (Ambarés-et-Lagrave et Blaye), Millefleurs-Terre Neuvas (Cadaujac et
Begles) et la Villa Flore (Bordeaux-Caudéran).
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Au 31 décembre 2017, I’association employait 238 salariés (209 Equivalents Temps Plein).

[ lle dispose d’un siége social situé a Bordeaux Bastide dont la mission générale est d’animer la
| vie associative, de mettre en ceuvre et de coordonner sa politique et d’apporter aux établis-
L sements et services un ensemble de prestations techniques, administratives et de gestion.
Le siege est composé du Directeur Général et de six professionnels cadres : une responsable pro-
jets-démarche Qualité ; une responsable ressources humaines ; une responsable comptable ; un
responsable financier ; un responsable du bati et une attachée de direction.

ans la droite ligne des engagements pris lors de la signature du Contrat Pluriannuel d’Ob-

jectifs et de Moyens (Crom) avec I’Agence Régionale de Santé (Ars) Nouvelle Aquitaine le 13

janvier 2016, tous les établissements et services associatifs, qu’ils relévent ou non de cette
contractualisation, s’attachent a privilégier :

4

une démarche d’inclusion sociale en milieu ordinaire pour les personnes qu’ils
accompagnent ;

un processus de réduction des inégalités d’acces aux ressources médico-sociales sur des
territoires souvent désertés ;

rvr

des modalités d’accompagnement concues conjointement avec l'usager et, s’il en est
d’accord lorsqu’il est majeur et non sous tutelle, avec ses proches.

A Uinstar des autres structures associatives, Intervalle
Asperger s’inscrit pleinement dans ces dispositions.

2. Le SAMSAH Intervalle.

e SamsaH Intervalle est né de la réflexion conjointe de ’Ari, de représentants de [’ancienne Dpass
(Direction Départementale de |’Action Sanitaire et Sociale, aujourd’hui Agence Régionale de
Santé Nouvelle Aquitaine (ARS)) et de ’ex-Conseil Général de la Gironde (aujourd’hui Conseil
Départemental), sur la base d’une étude de besoins en accompagnements médico-sociaux d’un
public éloigné du soin, isolé et en grande précarité réalisée a ’initiative d’Ari Insertion.
Le projet de création d’un Samsan de 35 places soumis aux tutelles avait recu un avis favorable du
CROSMS (Comité Régional d’Organisation Sociale et Médico-Sociale), lors de sa séance du 21 no-
vembre 2008. Toutefois, les organismes financeurs (I’ex Doass, puis l’Ars, et le Département de la
Gironde) ont opté pour une ouverture progressive.
L’arrété de création du SamsaH Intervalle pour personnes en situation de handicap psychique rési-
dant sur ’ex-Communauté Urbaine de Bordeaux (Cus), désormais Métropole, autorisait ’ouverture
de dix places a compter du 1er octobre 2009.
Le 26 juillet 2011, un second arrété a validé une extension de 10 places supplémentaires, tou-
jours sur la Cus, dont cing places ont été dévolues au dispositif expérimental « Samsan Intervalle
Asperger » accueillant alors cinq jeunes adultes autistes Asperger.
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Le 23 mai 2013, un troisieme arrété a étendu l’autorisation a 15 places supplémentaires, a comp-
ter du 1er décembre 2013. Celles-ci ont été financées, a partir du 1er novembre 2014, sur le
territoire du Libournais.

Le 26 février 2015, un quatrieme arrété a pérennisé les cinq places du dispositif expérimental.
Ainsi sur les 35 places autorisées, 30 étaient destinées a des personnes en situation de handicap
psychique accompagnées dans le cadre du Samsan Intervalle (15 places pour Intervalle Bordeaux
Métropole et 15 places pour Intervalle Libourne) et cing étaient ouvertes a des personnes présen-
tant un syndrome d’Asperger (cinqg places Intervalle Asperger).

Le 19 mai 2017, un cinquiéme arrété a autorisé l’extension de la capacité d’accueil d’Intervalle
Asperger de 5 a 14 places en direction de personnes porteuses du syndrome d’Asperger ou
présentant un Trouble du Spectre de I’Autisme sans déficience intellectuelle. Cette extension
a commencé a étre mise en ceuvre a compter du 19 septembre 2016.

Les autorisations d’ouverture sont accordées pour 15 ans. Leur renouvellement est subordonné
aux résultats des évaluations interne et externe.

3. La genése d'Intervalle Asperger.

e projet de création d’un service d’accompagnement spécifique pour jeunes adultes autistes
Asperger a été fortement porté par [’association de parents Asper 33", appuyée par ’associa-
tion Innovation? (particulierement M. Jacques BEAUCHE, alors directeur d’Ad’appro). Il a recu
le soutien du Professeur BOUVARD du Centre Ressources Autisme (Cra) Aquitaine®.
Lorsque I’ARI s’est vu confiée, en 2011, la mise en place d’un dispositif expérimental en vue de
son institutionnalisation ultérieure, elle a mis en place des Comités de Pilotage et des Comités
Techniques associant, d’emblée, ces parties prenantes.
Du début de U’expérimentation a la pérennisation du dispositif, et encore aujourd’hui, UAri a
ceuvré a créer une dynamique collaborative constructive entre professionnels et parents. Des spé-
cialistes de l’autisme ont formé les professionnels et les ont aidés a développer leurs compétences
techniques (Cra Aquitaine, de Créteil, de Lille, professionnels expérimentés, organismes de forma-
tion spécialisés, Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles (Repp) de |’Anesm (Agence
Nationale de ’Evaluation et de la qualité des Etablissements et Services Médico-sociaux)).

[ n dépit de son expérience en matiére de personnalisation des prises en charge et d’accom-
| pagnement vers plus d’autonomie des personnes, Intervalle Asperger n’en est pas moins une
L « création originale ».

En effet, la prise en charge de personnes porteuses du syndrome d’Asperger est tres différente
de celle prévalant pour des personnes en situation de handicap psychique. De ce fait, Intervalle
Asperger s’est construit sans savoir expérientiel préexistant.

1 ASPER 33 est une association membre du Collectif Girondin des associations autour de [’autisme. Une convention
de partenariat lie ARl et ASPER33. La Présidente d’ASPER33 a rejoint le College « Usagers et partenaires institution-
nels » du Conseil d’Administration de I’ARI.

2 Un représentant de ’association Innovation a également été invité a devenir administrateur de U’ARI, au sein du
College « Usagers et partenaires institutionnels ».

3 Le CRA Aquitaine, outre sa participation aux Comités Technique et de Pilotage et aux commissions d’admission,
assure un role de soutien auprées de U’équipe, notamment lors des phases de construction d’outils adaptés aux prises
en charge. L’accés a son centre documentaire est également une ressource précieuse.
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Dans le cadre expérimental, il s’est agi de former de nouveaux professionnels dédiés et de les
accompagner dans la construction d’outils spécifiques d’évaluation et de prise en charge adaptés.
Au terme des trois années d’expérimentation et d’une évaluation positive, le dispositif s’est vu
pérennisé et de nouvelles prestations d’accompagnement ont été intégrées a l’offre de services
(suivi infirmier, suivi social, suivi neuropsychologique) pour personnes présentant un Tsa sans défi-
cience intellectuelle.

Le travail de formation et de développement des compétences des professionnels, initié avec le
dispositif expérimental, se poursuit de maniére dynamique, en tenant compte des avancées scien-
tifiques. La compréhension du fonctionnement des personnes autistes contribue a la création, a
l’adaptation et a ’appropriation des outils pertinents pour leur accompagnement.

Le travail de co-construction de ce service et de son projet se poursuit activement avec les per-
sonnes accompagnées, leurs familles et le CRA Aquitaine.

l. I'Entité Intervalle Asperger.

1. Missions.

e SamsaH Intervalle Asperger a pour mission, par le biais d’un accompagnement

médico-social adapté, de contribuer a la mise en ceuvre, par la personne porteuse d’autisme,

de son projet de vie. Il favorise l’autonomie, la création, le maintien ou la restauration de
leurs liens sociaux, familiaux, scolaires, universitaires ou professionnels et facilite leur accés a
’ensemble des services offerts par la collectivité (Art. D. 312-155-5 du Code de ’Action Sociale
et des Familles).
Il vise également a coordonner U’ensemble des prestations délivrées par les structures et pro-
fessionnels extérieurs au service dont bénéficient les adultes accompagnés (auxiliaires de vie,
intervenants sociaux, médicaux, etc.). Le service est amené a intervenir sur la Métropole Borde-
laise, dans les locaux dédiés d’Intervalle Asperger, au domicile des usagers et dans tous les lieux
favorisant leur inclusion.

Son action reléve :

de la loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l’action sociale et médico-sociale ;

de la loi n® 2005-102 du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées ;

du décret n° 2005-223 du 11 mars 2005 relatif aux conditions d’organisation et de
fonctionnement des Services d’Accompagnement a la Vie Sociale (Savs) et des Services
d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés (Samsah).

L s’inscrit également dans le respect des Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles
(Rerp) édictées par I’ANESM, grace auxquelles les professionnels disposent de repéres pour favo-
riser la qualité des prestations servies aux usagers. Elles sont travaillées dans le cadre de la dé-
marche continue d’amélioration de la Qualité, aprés un examen en équipe. Par ailleurs, |’équipe
d’Intervalle Asperger a participé a l’élaboration de la Rerp « Troubles du spectre de [’autisme :
interventions et parcours de vie adulte », juste parue a la date de rédaction du projet de service.
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’action du service s’inscrit également dans les politiques publiques, notamment celles décli-

nées dans le Plan Régional de Santé (Prs) dont la prochaine mouture devrait paraitre prochai-

nement. En effet, au vu de la teneur des travaux préparatoires, le projet de service s’insere
sans réserve dans les actions de prévention et de promotion de la santé visant a réduire, tant que
faire se peut, les atteintes a la santé des publics qui sont les plus éloignés des dispositifs, comme
cela est largement le cas des personnes avec autisme.

e service est également attaché a la mise en place de prises en charge individualisées, par-
ticipatives et coordonnées ; cela passe, notamment, par des pratiques professionnelles favo-
risant l’inclusion sociale la plus systématique, tant en matiére de logement, de formation ou
d’emploi que de pratiques sportives ou de loisirs.
Les interventions du Samsan Intervalle Asperger s’inscrivent également dans les orientations pré-
vues du 4eme Plan Autisme qui visent a développer la formation et les compétences des profes-
sionnels, a renforcer le soutien apporté aux familles et a favoriser ’inclusion sociale, la citoyen-
neté, l’acceés au soin, a la formation, a ’emploi, au logement, ainsi que U'articulation entre les
secteurs sanitaire, médico-social et social.
Le projet du service est également en totale adéquation avec la Recommandation « Troubles du
spectre de ’autisme ; interventions et parcours de vie de [’adulte » de [’Anesm, a |’élaboration
de laquelle I’équipe du Samsat a contribué.
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Un référentiel commun d’intervention existe avec :

a notion d’évaluation comme outil d’accés aux compétences de la per-

sonne : lors de ’évaluation princeps, mais aussi tout au long de l’ac-

compagnement. En effet, l’évaluation continue des potentialités de la
personne permet, d’un point de vue qualitatif et quantitatif, le réajuste-
ment permanent des pratiques et interventions multidisciplinaires mises en
place avec la personne, dans ses différents lieux de vie ;

e principe de co-élaboration
du projet avec la personne,
en s’appuyant sur ses be- [

soins et demandes : e travail de collaboration

avec la famille, dans le
respect de la volonté de
['usager ;

e SAMSAH comme plate-

forme d’accompagnement

centralisant les diverses
observations et interventions
menées aupres de la personne,
de maniére a assurer une co-
hérence globale au travers de
rencontres et d’échanges ré-
guliers avec tous les interve-
nants ;

a mise en place de stratégies d’adap-
tation qui favorisent le bien-étre et
’épanouissement de la personne dans

son environnement, ainsi que l’élargis-

sement de celui-ci ;

’adaptation des modalités d’accueil de
la personne du point de vue sensoriel
comme, par exemple, l’aménagement
des locaux, mais aussi la mise en place
d’un cadre structuré, stable et prévisible.
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2. Fiche signalélique.

Date de création

Numeéro FINESS
Numeéro SIRET
Code catégorie

Adresse
géographique

Coordonnées

Type de service

Autorité de
Controle et
de Tarification

Direction

Convention
Collective

Evaluation
interne

Evaluation
externe

Capacité d’accueil
Ouverture

Activité principale

Nombre de sites

Secteurs
d’intervention

Nombre de
salariés et
d’Equivalents
Temps Plein
(ETp)

Le SamsaH

S Intervalle Intervalle Bordeaux | Intervalle Libourne
e Asperger (handicap psychique) | (handicap psychique)
2009 2011 2009 2014
33 002 646 9
781 860 770 00176
445
44 rue André Degain | 15 rue Fourteau 44 rue André Degain 70 rue des Réaux

33100 BORDEAUX | 33100 BORDEAUX 33100 BORDEAUX 33500 LIBOURNE
06 89 97 03 44
0557 97 97 00 05 56 67 3572 05 57 97 97 00 05 57 84 20 95
intervalle@ari- intervage- ) intervalle@ari- intervalle.libourne®ari-
accompagnement.fr ac caosne;;ggirer:gwt fr accompagnement.fr accompagnement.fr

Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés

Agence Régionale de Santé Nouvelle Aquitaine
Conseil Départemental de la Gironde

Directeur : Lionel MAZE
Directrice adjointe : Marie-Ange BEGUE ROUZIE

CCNT 66
2014 2014 2014
2017-2018 2017-2019 2017-2019 2017-2019
2016 2016 2016
2017 (Audit ARS)

44 places 14 places 15 places 15 places
Du lundi au vendredi (hors jours fériés) de 9h a 17h
Accompagnement meédico-social en milieu ordinaire

de personnes en situation de handicap
3 1 1 1
Bordeaux Métropole Bordeaux Bordeaux Métropole Le Libournais
et le Libournais Métropole
6 professionnels sont mutualisés
27 salariés | T 1

pour 18,82 Etp
6 salariés dédiés
pour 4,80 Etp

5 salariés dédiés
pour 4,05 Etp

10 salariés dédiés
pour 7,72 Etp
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:) our ’Ars Nouvelle Aquitaine, le Conseil Départemental de la Gironde et la Maison Départe-
mentale des Personnes Handicapées (MorH), les différentes entités du Samsar sont liées admi-

nistrativement et fonctionnellement. Elles sont répertoriées sous le méme Code Finess (781
860 770 00176) et la Direction (Directeur et Directrice adjointe) ainsi que les fonctions supports
(comptable, secrétaires et agent d’entretien) sont mutualisées.

( Intervalle Asperger dispose d’une adresse électronique propre :
intervalle-asperger@ari-accompagnement.fr

La Direction de ’ensemble des entités du SAMSAH se trouve au 44, rue André Degain (adresse ad-
ministrative du SamsaH). L’acces se fait par le Tramway, ligne A, arrét Jean Jaures.

Intervalle Asperger bénéficie d’une équipe de professionnels dédiés ; il dispose également de
locaux spécifiques (bureaux des professionnels et lieux de prises en charge des adultes Asperger,
notamment psychologiques, médicales et collectives.)

Le service est également localisé a Bordeaux Bastide, au 15, rue Fourteau. Il est accessible par le
Tramway, ligne A, arrét Stalingrad®.

Le service fonctionne de 9 heures a 17 heures, du lundi au vendredi hors jours fériés, et dispose
d’une ligne de téléphone fixe (05.56.67.35.72). Lorsque l’ensemble des professionnels est en ren-
dez-vous, un répondeur collecte les messages ; une réponse y est apportée dans les plus brefs
délais.

Les professionnels sont également joignables sur leurs téléphones portables professionnels et par
mail. Beaucoup de personnes accompagnées préferent communiquer par SMS ou mail ; le service
tient compte de ces modes de communication privilégiés en diversifiant les canaux.

lll. Public accueilli par le service.

omme mentionné supra, depuis le 19 septembre 2016, la capacité d’accueil

d’Intervalle Asperger est désormais de 14 places. Les personnes accompagnées sont agées

a minima, de 20 ans ; elles bénéficient d’une notification d’orientation vers un SamsaH,
délivrée par la Maison Départementale des Personnes Handicapées de la Gironde.
Les usagers résident sur Bordeaux Métropole, bénéficient d’un diagnostic de syndrome d’Asper-
ger ou un trouble du spectre de [’autisme sans déficience intellectuelle posé ou validé par le Cra
d’Aquitaine, et s’inscrivent dans une volonté de projet de vie autonome.

1. Nosographie.

a Classification Internationale des Maladies, dans sa 10eme édition (Cim-10), établit que le
syndrome d’Asperger appartient a la classe des Troubles Envahissants du Développement (Tep
- code F84.5). Dans cette classification, il est caractérisé par « une altération qualitative des
interactions sociales réciproques, semblable a celle observée dans [’autisme, associée a un réper-

4 (f., annexe plan d’accés au service.
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toire d’intéréts et d’activités restreint, stéréotypé et répétitif ». Il se différencie de I’autisme
essentiellement par le fait qu’il ne s’accompagne pas d’un retard ou d’une déficience du langage
ou du développement cognitif.

ans la version du DSM-5, Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux, parue

en 2013, le syndrome d’Asperger n’est plus classé en tant que trouble spécifique ; il figure

désormais sous ’appellation du Trouble du Spectre de I’Autisme (Tsa). La position de I’Ame-
rican Psychiatric Association (Ara), encore controversée, est justifiée par « [’absence de preuve
forte et consensuelle pour affirmer la différence entre syndrome d’Asperger (SA) et autisme de
haut niveau, et par le manque de validité des criteres diagnostiques du SA ». Elle permet, par ail-
leurs, d’appréhender l’autisme comme une variante du fonctionnement cognitif humain, et donc
de défendre le concept de neurodiversité®.
En termes de données épidémiologiques®, le syndrome d’Asperger a un taux de prévalence re-
lativement variable, méme si un ordre d’un cas sur 200 ou 250 est avancé par certains auteurs
(AtTwoop, 2012)".

2. Manifestations notables du syndrome d’Asperger et des troubles
apparentés.

a Cim 10 caractérise donc le syndrome d’Asperger et les troubles apparentés par une altération
qualitative des interactions sociales réciproques et un répertoire d’intéréts et d’activités res-
treint ou stéréotypé.

L’altération qualitative des interactions sociales s’appréhende a partir de plusieurs indicateurs.
De facon non exhaustive, on peut mentionner ’utilisation inadéquate du contact visuel, de U’ex-
pression faciale, la faible réciprocité sociale, la difficulté ressentie par les personnes en matiéere
de lecture et d’expressions sociales (manifestation d’émotions, de pensées, d’intentions pour
soi-méme et chez autrui), une difficulté de compréhension des régles et conventions sociales.

Le répertoire de comportements, d’intéréts et d’activités restreints et stéréotypés, la pré-
sence de manies, ’instauration de rituels (ou routines) indiquent U’intérét excessif porté a un ou
plusieurs themes particuliers (« pics de compétences ») et, enfin, une difficulté d’adaptation aux
changements, fréquemment entrevus comme sources d’angoisses.

Par ailleurs, d’autres caractéristiques sont observées chez les personnes accueillies : une commu-
nication atypique, un acceés difficile a la dimension symbolique du langage, et, enfin, des particu-
larités sensorielles.

5 La neurodiversité est un concept désignant a la fois la variabilité neurologique de l’espéce humaine, et les mou-
vements sociaux visant a faire reconnaitre et accepter cette différence. Elle est souvent comparée a la biodiversité,
la concomitance de plusieurs types de fonctionnements neurologiques différents chez I’étre humain.

6 La prévalence de 'autisme en France a récemment fait ’objet d’une réévaluation dans des rapports officiels
(cour des comptes et nouvelles recommandations de la HAS pour la prise en charge des adultes autistes) a 1 sur 100.
7 ATTWOOD, Tony (2012), « Syndrome d’Asperger », in Traité Européen de psychiatrie de [’enfant et de [’adoles-
cent, Paris, Lavoisier.
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 n effet, les personnes peuvent présenter une/des hyper- ou une hypo-sensibilité(s) sen-
| sorielle(s) touchant un ou plusieurs sens ; ici, les hypersensibilités auditive et tactile sont
L les plus fréquemment rapportées. Par ailleurs, il parait désormais essentiel de prendre en
compte, dans ’accompagnement de la personne, d’éventuelles hypo- ou hyper-sensibilités vesti-
bulaires?, proprioceptives’ ou encore gustatives. A cet égard, le symptome clinique des particula-
rités sensorielles est partie intégrante de la catégorie « Comportements répétitifs » des criteres
diagnostics des Tsa dans le Dsm V.

S’il s’agit la de caractéristiques générales, les particularités mentionnées ci-dessus affectent les
adultes accompagnés par le service en des proportions variables. En effet, si [’exercice suppose de
consigner les principales singularités induites par le syndrome, les sujets accompagnés possedent
chacun leurs forces, leurs fragilités, leurs acquisitions et leur personnalité propres. C’est la raison
pour laquelle chacun d’eux nécessite des mécanismes d’adaptation et de compensation spéci-

fiques, allant au-dela de solutions préfabriquées.
N,

En outre, ’accueil de populations adultes se caractérise par une évo- \
lution singuliére des troubles. En effet, les stratégies de compensation

développées par la personne, et les efforts fournis pour les maintenir
dans tous les actes de la vie quotidienne, provoquent fréquemment |’ap-
parition de comorbidités importantes (anxiété, dépression, troubles atten-
tionnels, problématiques schizo-affectives, etc.). Leur survenue demande,
conjointement a la prise en charge, une pluralité d’interventions sur des

plans cognitif'®, psychopathologique, somatique, sensoriel et pragmatique.

-

V. Lesréférences élhique: el lhéorique: du service.

e public accueilli au Samsar est identifié par un diagnostic spécifique de syndrome d’Asperger ou

de Trouble du Spectre de I’Autisme sans déficience intellectuelle. Aujourd’hui, la spécificité du

fonctionnement de la personne est appréhendée suivant plusieurs prismes relatifs aux connais-
sances actuelles. Ainsi, grace a la pluridisciplinarité de I’équipe, chaque axe d’accompagnement
correspond a un regard spécifique sur la personne. Par ce biais, nous nous adossons a une pluralité
de référentiels théoriques enrichissant et étayant la rencontre avec l’usager et, particulierement,
la représentation que l’on peut avoir de son mode de fonctionnement.

8 En lien avec la perception, la sensation de mouvement du corps et I’équilibre.

9 La proprioception (formé de proprio-, tiré du latin proprius, « propre », et de [ré]ception) ou sensibilité profonde
désigne la perception, consciente ou non, de la position des différentes parties du corps. Elle fonctionne grace a de
nombreux récepteurs musculaires et ligamentaires, et aux voies et centres nerveux impliqués.

10 La cognition est ’ensemble des grandes fonctions de U’esprit liées a la connaissance (perception, langage, mé-
moire, raisonnement, décision, mouvement, etc.
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Bien que des connaissances actualisées et approfondies sur les Troubles du Spectre de I’Autisme
sans déficience intellectuelle, et sur leurs retentissements, soient indispensables en matiere de
compréhension du fonctionnement de U'individu, la personne, son histoire et ses projets ne se
résume pas a un diagnostic.

Suivants ces postulats, les outils pouvant étre proposés prennent en compte la personne, son his-
toire, ses demandes et spécificités, son fonctionnement cognitif et son environnement.

En ce sens, ils s’inscrivent, par le biais de situations concretes, dans une démarche de compré-
hension. En effet, nous postulons que le sujet va pouvoir acquérir, via diverses médiations et axes
d’accompagnement, une connaissance sur lui-méme’'. Ces savoirs et expériences vont permettre
de faire émerger un pouvoir d’agir (Empowerment)'? et de décider pour soi'3.

QUELQUES REFERENCES THEORIQUES ILLUSTREES.

’autisme est défini comme un trouble neurodéveloppemental™. Les travaux actuels tendent

a mettre en évidence des difficultés sur le plan de la cognition sociale et des spécificités co-

gnitives des fonctions exécutives et attentionnelles. Sur la base de ces travaux, différentes
modalités d’accompagnement, de compensation ou de médiation sont envisagées par les profes-
sionnels du SamsaH.
Il existe, dans l’autisme, un ensemble de spécificités en matiére de conduites sociales et de mode
de communication, sachant que ces deux dimensions sont constitutives de la compréhension so-
ciale. Né de l’étude de la psychologie du développement, ce domaine de recherche est connu
sous le terme de « Théorie de U’Esprit » (Theory of Mind, TOM). L’hypothése de base est que les
personnes atteintes d’autisme présenteraient un déficit ou un retard sévere dans la capacité a
attribuer des états mentaux, tels que « désirs » ou « croyances », aux autres comme a eux-mémes
(BArRON-CoHEN, 1995).
Sur la base de ces connaissances et d’évaluations psychologiques effectuées au SamsaH (EHsRi,
Tom15, Face Test, Cambridge Behaviour Scale, Test des faux pas), des accompagnements peuvent
étre proposés, selon des différentes modalités : temps collectifs (groupe d’expression, sorties),
ateliers d’habiletés sociales, projet collectif (projet film). Par ailleurs, des supports de médiation
(pictogrammes) permettent d’étayer la compréhension de la situation.

11 Un usager note, parlant de cette connaissance de lui-méme : « Plus précisément, il s’agit d’une prise de
conscience des formes de compensation mises en place et, par la méme, de [’émergence d’une problématique liée
aux d’hypo ou d’hyper-sensorialités. C’est sur cette prise de conscience objectivée que [’on peut adapter notre com-
portement afin d’améliorer notre inclusion sociale.»

12 L’Empowerment ou autonomisation est l’octroi de davantage de pouvoirs aux individus ou aux groupes pour agir
sur les conditions sociales, économiques, politiques ou écologiques au sein desquelles ils évoluent.

13 Le méme usager note également : « Ainsi, la notion de surcharge sensorielle apparait et pourrait expliquer ces
pics d’anxiétés tant redoutés par les personnes porteuses d’autisme. Disposer d’une source d’explication abaisse/ré-
duit la durée et ’amplitude de cette angoisse. ». Elle peut donc rendre plus disponible et efficient dans ce domaine.

14 Affection qui débute durant la période du développement. Ces troubles se manifestent précocement durant le
développement, souvent avant méme que ’enfant n’entre a l’école.

15 BARON-COHEN, S. (1995), Mindblindness, Cambridge, Mass., MIT Press.
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D’autres chercheurs font ’hypothése que ’autisme se caractériserait par des difficultés neu-
ropsychologiques générales dans la planification et le controle du comportement. En d’autres
termes, il témoignerait d’un Déficit des Fonctions Exécutives (OnzoNoFF et JeEnseN, 1999 ; HuGHES
et alii, 1994)'¢. Les fonctions exécutives ou les fonctions de controle sont des mécanismes de
pensée cruciaux pour la planification des actions et la résolution adéquate d’un probleme. Elles
englobent, notamment, la capacité a planifier étape par étape, le controle des impulsions, l’in-
hibition des réponses erronées, ’adaptation de stratégies, la faculté a chercher des solutions de
maniére organisée, et le controle de soi. Ces difficultés sont davantage mentionnées par les usa-
gers qui, adultes, sont amenés a s’organiser seuls dans leurs activités de la vie quotidienne. Elles
supposent la mise en place d’un accompagnement au travers d’aménagements de type agenda,
séquentiel de taches, Timer qui soutiennent les difficultés de maintien attentionnel observables
chez des personnes présentant un Trouble du Spectre de I’ Autisme (Maves et Alii, 2012)".

[ nfin, un domaine est également investigué depuis plusieurs années : I’hypothése d’une faible
| cohérence centrale, une spécificité cognitive qui influencerait une large gamme de fonctions
L perceptives, langagiéres et sociales. En d’autres termes, il s’agit de la difficulté, pour la
personne autiste, d’appréhender un objet plus ou moins composite dans sa globalité, alors qu’il a
tendance a avoir une perception focalisée sur les détails (parfois méme une multitude de détails).
Cette perception peut également induire d’importantes difficultés dans les interactions sociales
(notamment Uinterprétation des expressions faciales).

Les supports de travail mis en place par les professionnels du SamsaH s’appuient donc sur des bases
théoriques diversifiées et sur leurs implications cliniques. Ils sont pensés avec ’usager afin d’étre
un outil facilitateur de bien-étre et d’autonomie. Cette tentative de positionner la personne en
tant qu’actrice de son projet et de sa mise en ceuvre est essentielle, particulierement dans le
champ du handicap. Trop souvent, la personne est percue au travers de ses limites, de ses res-
trictions, et insuffisamment sur la base de ses potentialités et ressources. Pour valoriser ces der-
nieres, une réflexion mettant en perspective « projet de la personne » et « aménagements de son
environnement » par des mesures de compensation est systématiquement conduite.

Dans un objectif d’amélioration de la qualité de vie de la personne, nous postulons qu’elle peut
acquérir une place différente, dans son projet de vie et au sein de la société, pour peu qu’on 'y
aide, notamment en renforcant son pouvoir d’agir.

Le service se doit de favoriser la recherche de l’équilibre, propre a chaque usager, entre désir de
conformisme'® et de non conformisme’® social et bien-étre psychoaffectif?°.

16 OZONOFF, S. & JENSEN, J. (1999). “Brief Report: specific executive functions profiles in three neurodevelopmen-
tal disorders”, Journal of Autism and Developmental Disorders, n°29, 171-177.

17 MAYES, S. D., CALHOUN, S. L., MAYES, R. D., & MOLITORIS, S. (2012), “Autism and ADHD: Overlapping and discri-
minating symptoms” in Research in Autism Spectrum Disorders, 6(1), 277-285.

18 Aspiration a étre une personne « ordinaire ».
19 Revendication d’étre une personne « extraordinaire ».
20 Capacité a étre soi dans, et avec, I’environnement sociétal.
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ne personne accompagnée par le service voit dans le SAMSAH une possibili-

té de développer « une capacité a dépasser [ses] réticences naturelles et a

élargir [sa] «bulle». C’est-a-dire permettre a la personne autiste d’élargir
son horizon social, de lui donner des «outils d’exploration» afin de pouvoir élargir
son autonomie, et de dépasser ses réticences naturelles. »

o l-flhique el bientrailance.

onjointement aux principes d’intervention adoptés par les professionnels du service, les
questions d’ordre éthique, d’une part, et relatives a la bientraitance, d’autre part, font
’objet - ou seront prochainement amenées a faire l’objet - d’un traitement particulier.

La création d’une instance de type « Cercle éthique » est actuellement au travail a ’échelle
associative. A I’heure de ’écriture de ce projet de service, un argumentaire est en cours de ré-
daction : argumentaire auquel les professionnels d’Intervalle Asperger ont participé par ’envoi
d’une contribution.

L’utilité premiére de cet espace de réflexion éthique consisterait a éviter que des professionnels
ayant eu a traiter, souvent dans l’urgence, une situation problématique vis-a-vis d’une personne
accompagnée ne se retrouvent seuls a porter les conséquences de leur choix : choix sur la perti-
nence duquel ils s’interrogent. Au sein de cette instance, le contexte et ’option retenue par le
professionnel seraient repris et discutés collégialement, selon différents points de vue grace au
panachage des participants (bénévoles, usagers, représentants d’usagers, etc.). Ici, il ne s’agirait
pas de porter un jugement normatif sur telle ou telle décision mais d’envisager, avec distance et
bienveillance, ses conséquences au regard de ’usager, ainsi que les éventuelles réponses alter-
natives qui auraient pu étre proposées. Le cercle éthique pourrait donc se réunir des lors qu’un
professionnel, apres avoir évoqué en équipe la situation problématique a laquelle il a été confron-
té, reste en proie au doute quant au bien-fondé de la conduite qu’il a tenue. Face a ce type d’in-
terrogations, la question de la bientraitance est centrale dans la mesure ou elle oriente a priori
intentions, choix et actes professionnels vis-a-vis des usagers.
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omme le rappelle la Recommandation de Bonnes Pratiques Professionnelles de |’ ANesm

qui lui est consacré?', la bientraitance ne saurait se limiter a l’absence de maltrai-

tance ou aux actions initiées pour prévenir les comportements qui pourraient en
relever. La notion de bientraitance a bel et bien une existence propre, au-dela de la réson-
nance qu’elle peut avoir avec son antonyme ; elle doit, en outre, étre appréhendée dans une
perspective dynamique en raison de sa forte intégration aux conceptions qui prévalent dans
une société donnée et a un moment particulier de U’histoire de celle-ci.

amenée a Intervalle Asperger et a la maniere dont les professionnels s’en saisissent, la re-
cherche de bientraitance s’incarne dans trois obligations principales : ne pas faire de tort
a Uusager ; s’assurer que les pratiques mises en ceuvre maximisent les opportunités et mi-
nimisent les contraintes liées a sa situation et, enfin, que toute démarche est conduite avec son
accord.

>~ Ne pas causer de tort a l'usager. Cette dimension suppose, en tout premier lieu, la
conviction de |’égale dignité des personnes, et celle d’une toujours possible évolution de
leurs capacités, notamment grace a des accompagnements adaptés. Cet ethos profession-
nel se fonde sur une « culture du respect » : respect de la personne, de son histoire, de
son intégrité, de ses besoins, souhaits et attentes ; elle soutient tous les vecteurs pouvant
favoriser leur expression.

¥~ Mayimiser les opportunités et minimiser les contraintes. Chaque option doit étre prise
sur la base d’« intentions positives », sans abus d’autorité ni violence. Elle intervient a
Uissue d’un temps de réflexion, individuel et/ou collectif, au terme duquel le profes-
sionnel s’assure, compte tenu de sa connaissance de la situation de la personne et du
contexte, que le choix proposé constitue un optimum. Elle est systématiquement validée
par la personne.

S~ Procéder a toute démarche sur la base d'un accord univoque de l'usager. La pos-
ture professionnelle bientraitante incite la personne a faire valoir ses choix et respecte
ses refus. Il s’agit ici de considérer, dans l’optique de [’Empowerment inhérente a |’ap-
proche du rétablissement, que nul mieux qu’elle n’est en mesure de cerner les modalités
de vie auxquelles elle aspire.

De nombreux passages de ce projet de service illustrent le respect de ces impératifs dans lesquels
s’inscrivent les professionnels d’Intervalle Asperger. Parallélement a ces considérations partagées,
une attention particuliere est portée a la stabilité du cadre institutionnel dont le maintien parti-
cipe également de la bientraitance due aux usagers.

21 La bientraitance : définition et reperes pour la mise en ceuvre - Anesm, 2008.
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V. Nalure et organisation de l'ofre de service.

e Samsar Intervalle Asperger propose un accompagnement médico-social dont les objectifs sont
de faciliter, ou de maintenir, l'insertion sociale, préprofessionnelle, professionnelle et en for-
mation, de personnes autistes Asperger et de contribuer a la réalisation de leur projet de vie
grace a des interventions adaptées.
L’accompagnement proposé se construit avec chaque personne, en fonction des retentissements
de son handicap, de ses besoins et aspirations, en partenariat avec les familles, le Cra et les in-
tervenants extérieurs au service, selon ’accord de ’usager.

L’intervention directe aupreés de la personne consiste a :

m accroitre son autonomie personnelle (activités de la vie quo-
tidienne, transports, démarches administratives, gestion bud-
gétaire, etc.),

m permettre l’accés ou le maintien dans un logement autonome,
dans la mesure de ses possibilités,

m favoriser ses interactions sociales et son bien-étre psychoaf-
fectif,

m [’accompagner dans ’élaboration de son projet de vie en te-
nant compte, a la fois, de ses potentialités et de ses limita-
tions, en renforcant son pouvoir d’agir et sa capacité a déci-
der pour elle-méme,

m promouvoir son insertion sociale et professionnelle par le biais de prises en charge adap-
tées a la nature et a la proportion de ses besoins, comme le « Job Coaching »,

m la soutenir dans ses démarches de soins (préventifs et curatifs).

Réalisée par les professionnels, la médiation entre la personne et son entourage repose sur :

un renforcement des relations avec l’environnement social,

un soutien a l’intégration, au travers d’actions de socialisation (insertion professionnelle,
en contexte de formation, de loisirs, de culture, de sport, etc.),

une généralisation des apprentissages.

Le SAMSAH Intervalle Asperger et les référents parcours, plus particulierement, assurent la coor-
dination des différents accompagnements et leurs ajustements aux évolutions des demandes de
la personne et des objectifs qu’elle a partiellement ou totalement atteints, dans le cadre de son
Projet d’Accompagnement Personnalisé (Pap).
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es valeurs promues dans le cadre du projet associatif de l’ARI visent, notamment, a faire valoir

une approche intégrative basée sur des ancrages théoriques ouverts et multiples. Le posi-

tionnement professionnel pragmatique attendu conduit a la mise en ceuvre de toutes les stra-
tégies et solutions dont U’efficacité, en termes d’autonomie, d’intégration sociale et de qualité de
vie des usagers, est démontrée. C’est dans cette optique que les différents types de professionnel
ont été choisis pour constituer I’équipe pluridisciplinaire et qu’une place importante a été donnée
aux ergothérapeutes?.
Notre positionnement ouvert et pragmatique suppose qu’aucun outil n’est écarté a priori, sa per-
tinence étant évaluée au regard des spécificités de chaque accompagnement.

1. De l'accueil a l'accompagnemenL

a. Le premier accueil.

es lors qu’elles en font la demande, la directrice-adjointe et une psychologue du service

recoivent les personnes autistes Asperger et, si elles le souhaitent, leurs familles.

Elles présentent le service et ses missions, et étudient, avec leurs interlocuteurs, ’adéqua-
tion de Uoffre d’intervention a leurs besoins. Elles les informent des prérequis au dépot d’une
demande d’admission.

b. L’admissibilité23.
Pour qu’une candidature soit recevable, la personne doit :

étre diagnostiquée autiste Asperger ou sans déficience intellectuelle (F84.5) selon les mé-
thodes recommandées et validées. Le Cra Aquitaine s’assure de la conformité de ’évaluation
aux RBPP, lorsqu’il n’a pas lui-méme posé le diagnostic ;

avoir une notification d’orientation MDPH en cours de validité préconisant ’intervention
d’un Samsa;

ne faire ’objet d’aucune contre-indication de prise en charge établie par le médecin coor-
donnateur du service. Dans le cas inverse, la contre-indication est notifiée par écrit a la
personne et a la MopH pour une réévaluation de la situation ;

adhérer a une proposition de prise en charge médico-sociale de type SamsaH ;
avoir entre 20 et 60 ans ;
résider sur la Métropole Bordelaise ;

fournir ’ensemble des documents administratifs demandés.

22 Les ergothérapeutes ont une pratique orientée vers la recherche de solutions pragmatiques visant a améliorer
’autonomie et la qualité de vie des personnes en situation de handicap. Les écoles d’ergothérapie tendent a inté-
grer a leurs enseignements des éléments spécifiques a la prise en charge de personnes avec autisme. A Bordeaux, par
exemple, I’école d’ergothérapie sollicite, sur leur temps personnel, les ergothérapeutes du SAMSAH pour témoigner
de leurs expériences, des méthodes et outils qu’elles privilégient

23  La procédure d’admissibilité est présente en annexe.
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Lorsque ces éléments sont réunis, la Commission d’Admissibilité enregistre la candidature sur la
liste d’attente. La date d’inscription sur la liste d’attente est le seul critére retenu pour la hié-
rarchisation des demandes.

Lorsque des places sont disponibles, la Commission d’Admission se réunit et examine les candida-
tures selon U'ordre d’inscription sur la liste d’attente.

Aucun autre critére ne préside a ’entrée au SamsaH.

c. L’admission?“.

Lorsque la Commission d’Admission prononce une admission, la Directrice-adjointe programme
un rendez-vous avec la personne et, si elle le souhaite ou le permet, sa famille. Lors de cette
rencontre, les modalités de prise en charge, les instances participatives et le projet du service
sont repris avec la personne. Les membres de |’équipe lui sont présentés par le biais d’un trom-
binoscope. Son adhésion est alors sollicitée pour la mise en place des différentes étapes de ’ac-
compagnement? (évaluations, puis élaboration et mise en ceuvre du Projet d’Accompagnement
Personnalisé).

Plusieurs documents sont alors remis : le livret d’accueil, la Charte des droits et libertés de la per-
sonne accompagnée, le réglement de fonctionnement, le Document Individuel de Prise En Charge
(Dipec) et les coordonnées du Médiateur de la MopH.

Le projet associatif valide au moment de leur entrée leur est également remis.

Lors de cet entretien, deux documents sont rédigés :

A\ le premier avenant au Direc, qui reprend les premieres demandes de la personne et les
grands axes du Projet d’Accompagnement Personnalisé (Pap) initial ;

!

Ny le Pap initial qui décrit les premiéres propositions faites par le service en termes d’évalua-
tions préalables a |’élaboration des axes concrets d’accompagnement. Le référent de la
phase d’évaluation y est désigné ; il sera U'interlocuteur privilégié de la personne et de sa
famille durant cette période.

24 La procédure d’admission est présente en annexe.

25 Les différentes étapes, de |’admission a [’accompagnement, sont décrites dans une procédure présentée en
annexe : « Procédure d’élaboration et de validation du PAP ».
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d) L’évaluation de la situation de la personne.

Y

- Celle évaluation mullidisciplinaire seffectue a l'aide d'oulils mais aussi &
porhr du recueil d'observalions efecluées dans les diférents lieux de vie
de la personne.

- Elles peuvent concerner divers domaines de fonclionnement [mesure
des compélences acquises ou en cours d'ochisilior\, des obstacles et
leviers utilisables tout au long de l'ocoompognemenl].

- Lévaluation peut prendre également la forme d'une auto- et héléro-
évaluation effectuées aupres de la famille, avec laccord de la personne.

- 'évaluation questionne une dimension relative aux nohomfxgc,ho—
éducatives & savoir la compréhension et la connaissance du syndrome

que peuvent avoir la personne et son entourage.

es trois a six premiers mois d’accompagnement sont consacrés a l’évaluation des besoins et a

la mise au jour des potentialités de la personne. Cette phase vise a identifier objectivement

ses vulnérabilités et ses capacités. Si elle est réalisée avec ’usager, cette phase sollicite éga-
lement, de facon croisée, les aidants familiaux et professionnels constituant son environnement
proche. Ici, 'objectif est de déterminer les besoins spécifiques d’accompagnement et de les hié-
rarchiser.

Une fois les axes de travail repérés, I’évaluation permet d’identifier les stratégies d’accompagne-
ment, les activités (entretiens, ateliers individuels ou en petits groupes, déplacements, etc.) et
les outils les mieux adaptés (visuels, fiches pas a pas, applications).

Une grande partie des observations réalisées par les professionnels du SAMSAH Intervalle Asperger
sont conduites « en écologie ». En d’autres termes, elles s’effectuent tant dans l’environnement
habituel des personnes que dans des situations nouvelles, ce qui permet de compléter et d’affiner
les évaluations.

Les éléments recueillis et croisés servent de point de départ a l’élaboration au Projet d’Accompa-
gnement Personnalisé (PAP) n°1, qui est validé entre trois et six mois aprés |’admission.

Cette phase initiale est actualisée et enrichie par d’autres évaluations réguliéres portant sur les

évolutions de la personne tout au long de son accompagnement, soit dans le cadre de [’actualisa-
tion annuelle du PAP, soit en amont de la mise en ceuvre d’un nouvel objectif.
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e) Le Projet d’Accompagnement Personnalisé (Par).

Présentation des résultats de I’évaluation a la personne et, éventuellement, si elle
en est d’accord, a sa famille. Elaboration conjointe du Projet d’Accompagnement Per-
sonnalisé :

- Proporition d’objecli[x visés par les interventions el, aprés accord,
contractualisation détaillée lors d'un rendez-vous avec la personne.

- Primat accordé a lintérél de la personne et & lamélioration de sa
quolilé de vie.

- Association de la personne & l'élaboration de son projet en lui
permettant notamment, de donner son avis et de formuler ses
propres demandes d’ocoompognemenL

- Recueil de son consentement univoque, libre el éclairé en \
utilisant des supports de communication adaplés. '

-En cas de refus réajustement el reformulation des objeclifs el si
nécessaire, examen des motifs du rejet initial.

-En concertalion avec la Eer:orme, désignation d'un professionnel )
«rélérent parcours» en charge du suivi du projet personnalisé de la
personne.

Proposé par la Directrice adjointe et le Référent-Parcours a |’usager, et si il le souhaite, a sa fa-
mille, le PAP est un document reprenant :

les demandes et projets conjoints de la personne et de son entourage,
la synthese des évaluations réalisées,

les propositions d’accompagnement des professionnels d’Intervalle Asperger mises en lien
avec les attentes de ’'usager et de son entourage, et leurs modalités de mise en ceuvre,

le mode de communication privilégié par la personne, la personne a contacter en cas de
nécessité,

les partenaires avec lesquels la personne accompagnée autorise le service a échanger dans
le cadre de son accompagnement.
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e PAP? est I’aboutissement d’une démarche d’observation, d’évaluation et d’échanges entre la

personne, sa famille et les professionnels du service. Il a pour objectif de fournir une réponse

sur-mesure aux personnes accueillies, en tenant compte de la diversité et de la spécificité des
besoins de chacune d’elles. Il précise la nature des stratégies a mettre en ceuvre pour atteindre les
objectifs formulés, la fréquence des interventions, les professionnels en charge de leur réalisation
et les résultats attendus.
L’actualisation du Pap est assurée par le « référent parcours » qui en garantit la cohérence, la
coordination et la continuité tout au long de |’accompagnement, notamment a l’occasion de ren-
dez-vous trimestriels.

De la sorte, la personne peut :

- s’approprier son parcours et y associer ses proches,

- repérer et articuler les interventions de chacun,

- évaluer la pertinence des axes de travail, des outils et méthodes choisis et,
éventuellement, contribuer a les réajuster,

- mettre en avant ses évolutions, les objectifs qu’elle a atteints mais aussi les
nouveaux axes de travail qu’elle envisage.

a personne accompagnée est le principal maitre d’oeuvre de son projet. La révision formalisée

du Pap est validée chaque année a ’occasion d’une rencontre entre la directrice-adjointe,

'usager et, avec ’accord de celui-ci, sa famille. Elle est ’occasion de mesurer d’éventuels
écarts entre attentes et réalisations et, lorsque cela est le cas, d’établir de nouvelles stratégies
pour tenter de les réduire.

26 Le document existe a la fois en version papier et en version numérique ; le service peut le partager, si ’'usager en
est d’accord, avec sa famille et les autres parties prenantes de son accompagnement. Les PAP des personnes accompa-
gnées peuvent également étre consultés, en étant rendus anonymes, dans le cadre des audits réalisés par les autorités

de controle ou dans celui de la démarche d’amélioration continue de la Qualité (évaluations interne et externe).
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2. Les qccompqgnemenl: proposés.

Au travers des différents accompagnements proposés, de nombreuses dimensions sont

travaillées avec les usagers :

- [épanouissement personnel et lestime de soi ;
- lautonomie dans le quotidien, dont la vie domestique ;

- les apprentissages dans le cadre de l’enxeignemerﬂ e, plus largement,
de laccés auy savoirs ;

¢ - le repérage de compétences pouvant étre développées par le
[PANOUISS[M[NI biais de la formation professionnelle, en vue d'une aclivité
ESTIME DE SOI professionnelle future, dans la mesure des polentialités de chacun ;

APPRENTISSAGES
COMPETENCES
QUALITE DE VIE
ADAPTATION - la santé au sens large [hygiene de vie, accés & des soins physiques et
COMPENSATIONS psychiques adaptés);

HABILETES - la participation sociale [ouverture sur le milieu ordinaire, vie
SGCIALES communautaire, sociale et civique] ;

- lacces el le maintien en Gmﬁ)lOi ([aménagement de poste,

sensibilisation, Job Coaching) ;

- la vie affeclive el seyuelle ;
- les habiletés sociales el le décryplage des comportements sociauy ;
- laccés au milieu ordinaire et aux disporitifs de droit commun ;

- lamélioration de la qualité de vie de la personne via le respect
de certains comportements el stéréolypies dont la fonclion demeure
importante pour la personne ;

- lgjustement de comportements diks » comportements problémes «
en en comprenant lorigine, la fonclion et en proposant des stratégies

plus adaptées ;

- la mise en place d’odopkoliom ou de compensations en lien avec les
spécificités sensorielles a partir de [évaluation de celles-ci;

- l'qnolgse et la compréhension de situations probléme ou dificilement
gérables pour la personne et propositions des stratégies de résolution.
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amenées au service, les valeurs du projet associatif de UARI s’illustrent dans le postulat
selon lequel, pour soutenir l’autonomie, ’intégration sociale et la qualité de vie des adultes
autistes, les personnes doivent appréhender leurs particularités.

La plus grande attention est portée aux rapports particuliers que les personnes accompagnées
entretiennent avec leur environnement. Par exemple, la nouveauté, les changements, les impré-
vus sont évités, dans la mesure du possible : toute modification est préparée, introduite progres-
sivement, afin qu’elle devienne prévisible et n’engendre pas d’angoisse. Sachant que toutes les
fluctuations ne peuvent étre anticipées, des stratégies de gestion du stress sont mises en place.
Les situations pouvant conduire a une mise en échec sont anticipées, autant que faire se peut.

Au quotidien, les professionnels sont des médiateurs entre les personnes autistes et leur environ-
nement social. Ils s’attachent a traduire les conventions et codes sociaux afin de favoriser leur
meilleure compréhension et, a terme, leur intégration. Ils sont attentifs a la planification et la
régularité de leurs interventions et préparent les modifications d’emploi du temps qui peuvent
avoir lieu (formations, congés).

De facon systématique, il est acquis que 'intérét de l’adulte accompagné prime sur toute autre
considération, y compris si les demandes qu’il formule ne sont pas validées par sa famille?. Toute-
fois, sa sécurité physique et son bien étre psycho-affectif sont des priorités, et les professionnels
ont pour mission de soutenir une capacité a agir dans le cadre de choix éclairés. Ils pourront ainsi
prendre le temps nécessaire pour soutenir la personne dans l’évaluation de la faisabilité et la
pertinence de tout nouveau projet.

a. L’accompagnement éducatif.

u SamsaH Intervalle Asperger tout particulierement, U’éducateur spécialisé remplit, pour

’essentiel, un role de « tiers » entre l’usager et son environnement. Une fois la relation

éducative engagée, ce professionnel est une interface entre la personne accompagnée et
le monde social qui ’entoure : sa famille, un intervenant a domicile, un collegue de travail, etc.
Les personnes accompagnées conservant, le plus souvent, un lien tres dense avec leurs familles,
tres impliquées dans leur projet de vie, une coopération étroite existe entre |’accompagnant édu-
catif et les proches (des lors que celle-ci est validée par l’usager).

L’accompagnement éducatif est proposé par une éducatrice spécialisée et un Aide Médico-Psy-
chologique (Amp) faisant fonction d’éducateur spécialisé (en cours de Validation des Acquis de son
Expérience (Vae)). Il peut se décliner en deux grands axes : d’une part, |’accompagnement direct
de l'usager et, d’autre part, la coordination avec son environnement.

Le travail d’accompagnement direct comporte trois domaines d’interventions : l’accompagne-
ment du quotidien ; ’insertion professionnelle et l’insertion sociale.

27 Si une mesure de protection est en place, le service tient compte de l'avis du tuteur désigné.
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La mobilité, la gestion de la vie quotidienne et, notamment, ’accés (ou le maintien)
a (dans) un logement autonome.

A Intervalle Asperger, la mobilité et ’autonomie dans le logement constituent des
demandes fréquentes des usagers. En fonction des objectifs visés par [’usager, ils s’at-
tachent a déterminer, avec lui, des modalités d’interventions pouvant conduire a l’ac-
quisition de compétences nouvelles assurant le maintien en logement autonome, y
accéder implique d’importants changements dans le quotidien de ’usager et/ou de sa
famille. Ils s’assurent donc que la personne comprend ce qu’implique un tel projet,
évaluent ses compétences en matiere d’actes de la vie quotidienne, la soutiennent
dans son souhait et dans les démarches a engager.

Une fois entré en logement, s’y maintenir suppose, pour [’usager, [’ac-
quisition, U’entretien ou l’amélioration de compétences en lien avec la
vie quotidienne : prévoir des menus, préparer les repas, prendre soin
de son logement, etc. Ces axes d’accompagnements sont assurés par
le Samsan : ils prennent la forme de « séances de travail » structurées
autour d’objectifs gradués. Le but est qu’a terme, la personne soit au-
tonome dans la réalisation de ces taches, soit par elle-méme, soit par
intervention réguliére d’intervenants libéraux ou d’un service d’aide
a domicile. Le role des accompagnants éducatifs se situe alors dans la
coordination et le suivi des axes d’apprentissage et d’accompagnement.
En lien fréquent avec ’aidant extérieur et ’usager, ils structurent le
travail et médiatisent la relation.

Formation, insertion et/ou maintien en milieu professionnel.

Ici, ’accompagnant éducatif a pour fonction de soutenir la personne dans son projet
de formation, d’insertion professionnelle ou de maintien en emploi. Selon le besoin, il
’aide a réaliser différentes démarches : inscription, recherche, courrier, CV, lettre de
motivation, accompagnement a un rendez-vous, etc.

Il peut intervenir sur le lieu de travail, de stage ou de formation afin d’accompagner
Uusager dans U’apprentissage des taches qui lui sont confiées, de faciliter son inté-
gration au sein d’un nouveau contexte de travail. Pour ce faire, les accompagnants
éducatifs travaillent les habiletés professionnelles avec la personne. Conjointement,
ils interviennent auprées de U’environnement professionnel humain (tuteur, employeur,
collegue, etc.) afin de le sensibiliser aux particularités de la personne, de son syndrome
et aux adaptations susceptibles de faciliter son intégration.

Compte tenu de U’essor des demandes d’accompagnements liées a la formation ou a
insertion professionnelle, les accompagnants éducatifs et ergothérapeutes du Samsau
se sont rapprochés d’Handamos!, plateforme d’insertion socio-professionnelle (emploi
accompagné) mise en ceuvre par douze associations partenaires girondines, sous l’im-
pulsion de UAri. Ils se formeront prochainement a la méthode lIps (Individual Placement
and Support) par le biais de ’équipe du Working First 13%. Des collaborations existent
également avec d’autres services d’emploi accompagné (« ’Emploi d’Abord » (Ari Inser-
tion) et le service d’emploi accompagné de |’ Abaper).

28 Anoter que UARI est adhérente de CFEA (Collectif Francais de ’Emploi Accompagné).
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L’insertion sociale.

Sur ce registre, les accompagnants so- Aidés par des supports adaptés aux spéci-
ciaux soutiennent la personne dans ’iden- ficités communicationnelles des per-
tification et la compréhension des inte- sonnes (scenarii sociaux, pictogrammes,

mises en situation, jeux de role, etc.) ils
soutiennent la personne dans l’acquisi-
tion et "appropriation de compétences
sociales.
Les accompagnants éducatifs as-
surent, en outre, le suivi et la coor-
dination auprés des autres interve-
nants.

ractions, facilitant ainsi son insertion
sociale. En groupe et/ou en individuel, . '
ils travaillent a l’acquisition d’habiletés

sociales en co-animant des séances struc-

turées d’apprentissage et/ou mobilisant

les acquis lors d’activités de loisirs sportifs,
culturels ou artistiques.

La coordination avec I’environnement comporte, elle aussi, plusieurs dimensions. Le travail
de coordination s’inscrit a la fois dans les missions du SamsaH et dans les compétences de |’édu-
cateur spécialisé.

L’accompagnement éducatif consiste a conduire des actions conjointes avec les partenaires de
’intervention sociale, professionnelle, sanitaire, scolaire et culturelle.

Cette coordination s’adresse a la fois aux Aidants Professionnels (Ap) et aux Aidants Non Pro-
fessionnels (Ane). Elle nécessite de porter une attention particuliére aux besoins spécifiques de
chaque interlocuteur.

Dans ce cadre, les accompagnants éducatifs, comme les autres professionnels qui assurent la
fonction « référent de parcours », sont la courroie de transmission des informations pertinentes
et sont garants de la cohérence des interventions dans ’accompagnement global de la per-
sonne.

Ils assurent cette coordination aupres des familles, des intervenants a domicile, mais également
des différents professionnels du service (assistante sociale, infirmiere, ergothérapeute, etc.).
Ils peuvent initier des temps de travail communs sur des notions liées au quotidien (gestion du
budget, cuisine, démarches administratives, etc.).

Ils jouent un réle prépondérant dans la généralisation des apprentissages a tous les espaces
dans lesquels évolue la personne (familial, personnel, social, professionnel).

b. L’accompagnement social.

Au sein d’Intervalle Asperger, ’accompagnement social s’inscrit dans une complémentarité
avec ses pendants éducatif et médico-psychologique.

’assistant(e) de service social apporte un soutien a la compréhension et a l’appropriation,

par la personne (et ses proches), de sa situation administrative et financiéere. L’accompagne-

ment social peut se faire lors de rencontres régulieres ou de soutiens ponctuels, selon les
besoins, les attentes, la demande de [’usager et ses capacités de mobilisation, tout en tenant
également compte des demandes des familles.
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Ces rencontres peuvent se faire au service, a domicile, ou a U’extérieur. Les rencontres et le
travail en lien avec les familles autour du projet personnalisé de la personne se font en accord
avec elle.

Ainsi, l’accompagnement social est individualisé et vise a favoriser progressivement, en fonction
des capacités de la personne, l’autonomie de celle-ci au niveau de la gestion administrative et
financiére. Les interventions s’articulent autour de son projet personnalisé.

Pour réaliser cet accompagnement, l’assistant(e) de service social peut étre amené(e) a utiliser
des outils adaptés au public accueilli, notamment des supports visuels, pour faciliter les appren-
tissages visés. Il s’agit d’adapter son intervention aux spécificités de chaque usager. Pour cela,
il/elle collabore avec les autres professionnels de I’équipe (ergothérapeute, neuropsychologue,
etc.)

Dans ce cadre, |’assistant(e) de service social a un role :

d’écoute, d’analyse de la situation et des besoins de la personne, en lien avec l’équipe
médico-sociale ;

d’information et d’accés aux droits des personnes en fonction de leur situation, et une
mission de soutien et de suivi pour les faire valoir auprés des organismes correspondants
(Maison Départementale des Personnes Handicapées, Caisse d’Allocations Familiales,
etc.) ;

de soutien a la gestion du budget ;

d’appui a la représentation par la personne des notions liées au budget et a la question
administrative ;

de développement et de construction d’outils adaptés facilitant la représentation et la
compréhension des usagers de notions liées a la gestion administrative et financiére ;

de sensibilisation, de facilitation dans les rencontres et de médiation avec différents
partenaires ;

d’interface entre les usagers et leurs mandataires pour les questions administratives et
financieres ;

d’information de ’usager et de ses proches quant aux mesures de protection existantes,
aux représentations associées et, au besoin, d’accompagnement vers la mise en place de
ce type de dispositif.

En fonction du projet de usager, [’assistant(e) de service social peut aussi |’accompagner dans
les démarches préalables a l’accés a un logement autonome.

Sur tous ces éléments, en vue d’un bénéfice direct pour [’usager, et avec
son accord, un travail de collaboration avec les familles et les parte-

) naires apparait essentiel, afin de favoriser [’acces a ses droits et le sou-
tien dans sa gestion administrative et/ou budgétaire. Cela peut passer
par des échanges, des rencontres, de [’information, un étayage dans les
démarches administratives.
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c. L’accompagnement en ergothérapie.

’accompagnement en ergothérapie a pour but d’améliorer la qualité de vie de la personne.
Pour cela, I’ergothérapeute s’intéresse au rendement occupationnel de la personne, c’est-
a-dire a sa participation et a sa satisfaction dans les activités les plus significatives pour elle
(Cf. Mcro? en annexe).
Pour ce faire, l’ergothérapeute s’appuie sur les compétences propres de la personne et la consi-
dere dans ses dimensions physique, cognitive, affective et spirituelle (motivations, valeurs).
Cette approche holiwstique permet également de détecter les éléments facilitateurs ou, a ’in-
verse, les obstacles a la réalisation de ses activités.

L’évaluation.

Dans le cadre du SamsaH Intervalle Asperger, |’ergothérapeute propose a la personne une évalua-
tion de ses particularités perceptives et sensorielles, ses habiletés gestuelles, et ses aptitudes
cognitives. Elle détecte également les compétences et limitations de la personne dans les dif-
férents domaines de sa vie, en évaluant sa participation et sa satisfaction quant a la réalisation
de ses activités, en tenant compte de ses habitudes de vie. Elle observe les facilitateurs ou
obstacles présents lors de la réalisation de l’activité (une aide familiale, l’utilisation d’une fiche
étape, ou encore la présence de bruits génants dans ’environnement de travail).

Les outils d’évaluation sont choisis en fonction de la personne accompagnée et de ses objectifs :
évaluations standardisées, entretiens semi-directifs avec elle et/ou son entourage, observations
« en écologie », mises en situation, analyse de tache, etc. Suite a cette phase d’évaluation, les
résultats sont retranscrits et discutés avec la personne. Ensemble, ergothérapeute et usager
dégagent les axes prioritaires a travailler.

Lors de ’accompagnement, |’ergothérapeute propose un aménagement pertinent de l’activité
et de ’environnement dans lequel elle s’effectue, sur les plans de la sensorialité, de la cognition
et des habiletés gestuelles.

Pour cela, ’ergothérapeute peut mettre en place :

- des moyens de compensation pour aider la personne a réaliser ses activités,
- des aménagements de ’activité (déroulement de la tache, organisation temporelle),

- une adaptation dans [’organisation de ’environnement matériel et architectural.

29 MCRO : Mesure Canadienne de Rendement Occupationnel
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Les domaines d’intervention de l’ergothérapeute sont en lien avec :
S~ I’autonomie dans les actes de la vie quotidienne : par la structuration et l’organisa-
tion du quotidien (mise en place d’un agenda, alarme de rappels, tableaux avec des
codes couleurs, application numérique de gestion de taches), la mise en place d’outils
facilitant la communication (fiche avec schémas, pictogrammes, couleurs), matérialisa-
tion du temps (Timer, sablier), l’aide au déplacement (application numérique, support
visuel pour suivre un trajet en bus), ’aide technique et ’aménagement de ’environ-
nement, afin d’apaiser les particularités sensorielles (gilet lesté, lunettes spécifiques,
mise en place de lumiére indirecte), |’adaptation des habiletés gestuelles afin d’obte-

nir des gestes fonctionnels ;

»~ [’accompagnement a la gestion financiére et administrative : il passe par la mise en
place de fiches étapes pour traiter son courrier, la création de lettres/enveloppes type
pour répondre aux courriers, [’aide au classement des documents, la proposition d’ap-
plications numériques pour gérer les entrées et sorties d’argent ;

N~ l’accompagnement vers la vie en logement autonome : il suppose l’aménagement
et la structuration de U’espace de vie, l’aide a la gestion des taches ménageres
(fiches « pas a pas », création de caisses de rangement en fonction de la tache ména-
gere, tableau de suivi), ’accompagnement dans la gestion des courses et des repas
(création de livre de recettes, fiches étape) ;

¥~ "accompagnement autour de la vie scolaire : il suppose un partenariat avec le tuteur
scolaire, ’adaptation des outils scolaires, ’aménagement des horaires, la sensibilisa-
tion de I’environnement humain aux particularités du syndrome d’Asperger et troubles
apparentés ;

—~ |’accompagnement autour de la vie professionnelle : il représente un travail autour
des prérequis a la vie socio-professionnelle (élaboration de Curriculum Vitae, prépa-
ration a "entretien d’embauche, entrainement aux habiletés professionnelles), de job
coaching (adaptation du poste de travail, sensibilisation de ’environnement humain aux
spécificités des personnes porteuses avec Tsa Sbi (mode de communication, conduites,
pensées)), ’entrainement a ’apprentissage des taches avec étayage puis autonomie
progressive, la construction d’un réseau autour de la personne.

es modalités d’intervention de U’ergothérapeute sont diverses et personnalisées : elles

passent par des séances individuelles ou des ateliers en groupe, sur les différents lieux de

vie de la personne (domicile, lieu d’exercice professionnel, lieu de formation, service), en
présence ou non de ’entourage et/ou d’autres professionnels.

L’ergothérapeute privilégie les mises en situation écologiques (dans l’environnement et les
conditions habituelles) afin que les activités de l"usager se déroulent dans les conditions du
réel, facilitant ainsi l’objectivation des compétences de la personne et ’impact de ’environ-
nement sur leur réalisation. L’approche écologique favorise également la mise en place de
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stratégies de compensation et d’adaptation cohérentes, ainsi que la généralisation des acquis.
Le travail en partenariat est donc inhérent a la pratique de l’ergothérapeute. Il s’agit de sensi-
biliser l’environnement humain et de définir des personnes ressources afin de favoriser l’intégra-
tion de la personne dans ses environnements.

Une sensibilité particuliére est accordée au travail avec les familles. En effet, la participation
de cette derniere dans l’accompagnement de leur proche favorise le partage d’informations et
la généralisation des acquis de la personne.

d. Les accompagnements psychologiques.

es accompagnements consistent, tout d’abord, en un repérage des particularités psy-

chiques et cognitives propres a chaque personne accompagnée, afin d’appréhender son

fonctionnement dans sa globalité.
Ils sont proposés par une psychologue clinicienne et/ou une neuropsychologue. Leurs interven-
tions peuvent étre individuelles ou collectives auprés des usagers ; elles s’effectuent également
dans des espaces de réflexion et de coordination d’équipe. Sur ce plan, les psychologues sont a
l”écoute des différents professionnels ; elles les soutiennent dans la prise en compte de ce qui
est a l’ceuvre sur le plan psychologique, pour la personne. Elles les accompagnent aussi dans la
création d’un cadre sécure et contenant, en s’assurant de la cohérence des accompagnements.
Enfin, les psychologues veillent a la coordination avec les partenaires du soin intervenants au-
pres de l'usager (psychothérapeutes, psychologues, médecins psychiatres).

] Laccompagnement proposé par la psychologue clinicienne.

La psychologie clinique appréhende le fonctionnement de la personne dans sa globa-
lité et dans sa singularité. Son intervention prend différentes formes : [’évaluation
psychologique, le suivi individuel (travail autour de [’appropriation du diagnostic,
de l’estime de soi, de la vie affective, du projet de vie), [’animation d’ateliers col-
lectifs, la réalisation d’entretiens familiaux, mais aussi le soutien a [’élaboration de
projets individuels adaptés au mode de fonctionnement de chaque personne.

L’évaluation psychologique.

a demande d’évaluation psychologique répond a un besoin identifié par les
I_équipes ou par la personne elle-méme. Lorsque les éléments de suivi et d’ac-
compagnement préalables sont suffisants pour appréhender le fonctionnement
psychologique de la personne, ’évaluation n’est alors pas nécessaire. Durant cette
phase d’évaluation, la psychologue réalise des entretiens avec les usagers afin
d’appréhender la nature et l’origine de la demande d’accompagnement, ainsi que
ses besoins, limites et contraintes. L’évaluation et l’étude du fonctionnement psy-
chologique prennent en compte [’histoire et le parcours de la personne, en lien
avec les particularités liées au Trouble du Spectre de I’Autisme.
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(( Elles investiguent différents registres :

- les comorbidités éventuellement associées et |’acces aux soins, si nécessaire ;

- le fonctionnement psychique de la personne, en lien avec son environnement
(modalités relationnelles, participation ou isolement social, perception et re-
présentation) ;

- le fonctionnement psychoaffectif et I’épanouissement personnel du sujet (lec-
ture, compréhension et gestion des émotions, éléments vecteurs de stress ou
d’angoisse, connaissance et affirmation de soi) ;

- la compréhension du trouble, le vécu associé a l’annonce du diagnostic et son
appropriation.

Les outils d’évaluation.

M oyens d’évaluer le fonctionnement de la personne, les outils d’évaluation
sont utilisés comme des supports de médiation dans le cadre de [’observation
clinique. Le SamsaH Intervalle Asperger a recours a :

- ’échelle d’estime de soi de ROSENBERG ;

- Danva, outil destiné a évaluer la capacité des individus a identifier les émotions
d’adultes et d’enfants a travers la prosodie de leur langage ou les expressions de
leur visage ;

- la Cambridge Behaviour Scale, grace a laquelle on établit un quotient d’empathie ;

- ’Evaluation des Habiletés Sociales nécessaires aux Relations Interpersonnelles
(EHsrI) ;

- le Face Test qui mesure les capacités de lecture émotionnelle ;

- le Test des faux pas qui évalue la compréhension des situations sociales et les
compétences liées a la Théorie de UEsprit ;

- Tom 15 qui mesure la Théorie de U’Esprit de premier et de second ordres.

Ces outils ne sont pas systématiquement utilisés ; ils font "objet d’un usage au
besoin, selon les évaluations déja réalisées, mais aussi en fonction des éléments
qualitatifs relationnels et de la disponibilité psychique et cognitive de la personne.
Suite a cette démarche d’évaluation, une restitution est faite a la personne ;
d’éventuels axes d’accompagnement sont discutés et co-élaborés, qui intégrent
une réflexion et une élaboration d’équipe autour du Projet d’Accompagnement
Personnalisé.
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Les rencontres avec la famille et/ou les proches

i un besoin est identifié, la psychologue peut également, avec l’accord de

S ’usager, recevoir sa famille ou ses proches. Il s’agit alors d’appréhender, d’une
maniere plus globale, le fonctionnement de la personne au sein de son environ-
nement.
Ces rencontres sont également l’occasion d’évoquer les attentes et les repré-
sentations du travail d’accompagnement de chacun. En effet, il peut s’avérer
important d’aborder les modalités de fonctionnement de la personne dans son
environnement, de maniére a construire un accompagnement cohérent, orienté
vers l’autonomie. Outre qu’elles permettent de recueillir ’adhésion de tous et de
s’assurer de ’implication de chacun, ces rencontres préparent aux mouvements
que le processus d’autonomisation peut induire, en termes relationnels, au sein
de la famille. Par ailleurs, ces rencontres peuvent étre I’occasion d’identifier des
besoins de soutien et de prévenir des situations difficiles, par exemple le risque
d’épuisement, tant pour la personne que pour ses aidants.

Le suivi individuel.

a psychologue peut rencontrer les usagers individuellement, selon les besoins,
I_rythmes et projets de chacun. Au cours de ces entretiens cliniques, elle tente de
mettre au travail, avec eux, les éléments pouvant entraver leur bien-étre : travail
autour de l’identification et la gestion émotionnelle ; soutien psychologique ; ac-
compagnement de caractéristiques psychiques liées aux comorbidités ; travail au-
tour de la mise en représentation ; appropriation du projet de vie et subjectivation
; etc. Par ailleurs il s’agit également, au regard du processus d’autonomisation dans
lequel la personne est engagée, de la soutenir dans des prises de décisions éclairées.

Une partie importante de ces entretiens peut également étre dédiée aux habile-
tés sociales, qui mettent au travail des notions importantes comme la relation a
"autre et a la société, l’acceptation et la connaissance de soi. En d’autres termes,
ce sont des espaces ou peut se travailler la perception qu’a la personne de son
environnement et, de fait, la relation qu’elle va pouvoir entretenir avec lui au
regard de son mode de fonctionnement.

Lors de ces entretiens, une attention particuliére est portée a [’adaptation des
outils mis a disposition de l"usager : il s’agit tout autant de stratégies de conduites
d’entretien (stabilité et structuration du cadre, caractéristiques et moyens de
communication utilisés, prise en compte d’éléments a caractere sensoriel, durée
des entretiens, appui sur les intéréts de la personne) que d’éléments concrets sur
lesquels s’appuyer (outils visuels, fiches, pictogrammes, jeux).
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\.—:h‘ Aooompognement proposé en neuropsychologie clinique.

L’accompagnement en neuropsychologie clinique appréhende le sujet dans sa globa-
lité cognitive et psycho-affective. Ainsi, ’intervention du neuropsychologue peut
concerner [’évaluation neuropsychologique, la prise en charge psychoéducative en
individuel, ’intervention dans [’animation de groupe, [’appui technique aux pro-
fessionnels, mais aussi la participation a [’élaboration des projets et aux temps de
coordination.

Les usagers ne sont pas systématiquement amenés a rencontrer la neuropsychologue.
Les demandes de bilan ou de prise en charge peuvent émaner du Cra (suite de la dé-
marche diagnostique), de I’équipe ou, parfois, de la personne elle-méme.

L’objectif de U’évaluation neuropsychologique est d’appréhender les compétences
cognitives de 'usager au moyen d’épreuves neuropsychologiques spécifiques et va-
lidées. La premiere rencontre est consacrée au recueil d’éléments d’anamnese et a
celui de la demande de ’usager ; ensemble, ils permettront d’élaborer la démarche
d’évaluation neuropsychologique.

Pendant la démarche d’évaluation, et a la suite de cette premiére rencontre, ’en-
tourage peut étre sollicité, avec l’accord de ’usager, pour préciser certains éléments
et réunir les observations de ’entourage (éléments d’anamnése dans le registre neu-
rodéveloppemental, difficultés rencontrées et prises en charge antérieures, notam-
ment durant la scolarité). Les évaluations psychologiques effectuées au préalable
(évaluations, Wais récentes) sont également consultées.

(( Les outils d’évaluation neuropsychologique peuvent concerner :

- les compétences mnésiques (Cvir, test des portes, mémoire de travail en modalité
verbale et visuelle, Riri 16, etc.) ;

- les compétences attentionnelles (D2, etc.) ;

- les compétences exécutives (Tmr, Stroop, fluences verbales, test des commissions,
WscrT, figure de Rey, etc.) ;

- les compétences intellectuelles (Matrice de Raven, etc.).

Suite a la phase d’évaluation, une restitution des conclusions est prévue avec |’usa-
ger, puis un travail de collaboration avec les professionnels qui l’accompagnent
est réalisé. Selon les modalités d’intervention du professionnel, un retour est fait
concernant les spécificités objectivées par ’ensemble des bilans (Cra, Samsan, etc.),
pour une prise en compte dans les différents accompagnements.

Adossé a ses modalités cognitives et comportementales, un accompagnement indi-
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viduel est proposé a l'usager ; il vise une meilleure compréhension de ’expression
du Trouble du Spectre de |’Autisme et de ses conséquences. Il est, en effet, souvent
nécessaire de soutenir ’usager dans une meilleure compréhension de son fonction-
nement et de 'impact qu’il peut avoir sur ses interactions sociales.

Enfin, les projets et demandes des usagers en ce qui concerne ’emploi ont conduit
l’équipe a élargir ’intervention du neuropsychologue a ce domaine, prenant ainsi en
compte leurs spécificités cognitives mais également leurs compétences sociales, en
lien avec les habiletés professionnelles.

Les habiletés sociales : des accompagnements individuels et/ou collectifs.

A u regard des compétences spécifiques de chacun, et au-dela des prises en
charge individuelles en matiere d’habiletés sociales, un accompagnement
peut étre envisagé sur un temps collectif, selon une temporalité fixée au préa-
lable, des lors que les problématiques de certains usagers s’averent communes et
homogenes. Cet accompagnement peut prendre diverses formes en fonction des
besoins et des objectifs d’accompagnement de chacun.

Ces groupes peuvent étre co-animés par ’une ou les deux psychologues, avec
la possibilité, en fonction des objectifs du groupe, que d’autres professionnels
du SAMSAH interviennent. De maniére générale, les habiletés sociales ont pour
fonction d’étayer le repérage et le décodage des émotions, des codes sociaux,
des relations et des interactions sociales, mais aussi de développer des compé-
tences communicationnelles. Ainsi, cet accompagnement cherche-t-il a faciliter
Uintégration de 'usager dans ’espace social et l’appropriation d’un savoir-étre
en présence d’autrui. Il aborde également les éléments relatifs aux conflits et in-
compréhensions pouvant émerger dans la relation.

Par ailleurs, de maniére a soutenir la généralisation des acquis, ’environnement
de la personne constitue un terrain pertinent (situations d’emploi ou de stage,
pratique d’activités de loisirs en collectif, etc.). Cela peut conduire a la fois a la
mise en place de séances « en écologie ». Que l’accompagnement a ’acquisition
d’habiletés sociales se fasse individuellement ou collectivement, une attention
particuliere est portée a la coordination avec les autres intervenants. En effet,
il s’agit d’un axe transversal pouvant aller de ’animation d’un groupe a [’appui
aupres de partenaires ou de membres de ’équipe (utilisation ou développement
d’outils ou d’axes d’accompagnement spécifiques).

Par ailleurs, les psychologues peuvent également participer a des activités de so-
cialisation portées collectivement par [’équipe et les usagers. Elles permettent de
généraliser certaines compétences sociales, mais aussi de procéder a une évaluation
clinique plus fine des évolutions de chacun.
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e. L’accompagnement aux soins.
Il est assuré par le médecin psychiatre coordonnateur et par U'infirmiére du service.

Accés auy soins, sanlé.

-faciliterle repérage de problemes de santé & l'aide d'outils adaplés
pour désamorcer certaines conduites de retrail, ou comportements
problémes.

- Dévelo?er un apprentisage adapté pour permelire & la
Fer:onne e repérer des signes de douleurs connaitre et désigner
es diverses parties de son corps.

- Sassurer d'une bonne hygiene quolidienne.

- faire le lien avec les partenaires médicaux pour informer des
’ spécificités de la personne.

T:,\r Laccompagnement médical.

ors de la phase d’admissibilité, le médecin psychiatre du service rencontre la per-
I_ sonne souhaitant intégrer Intervalle Asperger et sa famille. Il est également en lien
avec ’équipe du Cra Aquitaine et les éventuels autres partenaires du soin, dans le
champ sanitaire public comme en libéral.

Au cours de l’accompagnement, son action vise a soutenir les adultes accompagnés
dans leurs démarches de soins (préventifs et curatifs) somatiques et psychiatriques,
en lien avec leurs médecins respectifs, généralistes et/ou spécialistes, ce en tres
étroite collaboration avec U'infirmiéere du service.

Il est attentif a ’éventuelle survenue de pathologies associées et a la mise en ceuvre
de prise en charge adaptées. Il est donc amené a rencontrer ponctuellement tous les
usagers pour faire le point avec eux.

Au-dela de ses missions d’évaluation et de coordination et dans le cadre de projets
personnalisés, il assure le suivi psychiatrique® régulier des personnes qui le lui de-
mandent. Il est particulierement vigilant sur [’usage raisonné des psychotropes utili-
sés pour traiter les comorbidités psychiatriques, a leur effet a court, moyen et long
terme.

30 Les personnes accompagnées recherchent souvent un psychiatre « qui s’y connaisse en autisme » et ont le plus
grand mal a en trouver sur le secteur comme en libéral.
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Il propose un accompagnement autour de la sexualité’' en complément de celui au-
tour de la vie affective proposé par la psychologue. Il peut également, en fonction
des problématiques, orienter certains usagers vers un sexologue sensibilisé.

Au sein de ’équipe, et en collaboration avec le Cra, il propose et/ou valide les outils
d’évaluation utilisés par les professionnels et participe a toutes les étapes conduisant
a ’élaboration du Projet d’Accompagnement Personnalisé.

Il participe activement aux réunions interdisciplinaires ou il donne a l’équipe un
éclairage médical sur les retentissements possibles du trouble du spectre de ’au-
tisme et des troubles éventuels pouvant lui étre associés. Il participe également au
travail de réflexion des intervenants sur leur posture professionnelle.

quoompcgnement infirmier.

Quelques éléments de contexte3?.

A u-dela des soins usuels, la personne avec autisme nécessite des vigilances
spécifiques. Plusieurs études relévent, en effet, une prévalence plus impor-
tante de certains troubles somatiques tels que les problemes bucco-dentaires, les
troubles gastro-intestinaux, les troubles cardio-vasculaires, les troubles du som-
meil, U’épilepsie, l’obésité et le diabete. Cela peut s’expliquer, notamment, par
une difficulté a assurer ses soins de santé a la fois préventifs et curatifs, et ce pour
diverses raisons.

Tout d’abord, les particularités sensorielles, critére diagnostique intégré dans le
Dsm-V, impactent le quotidien de la personne et peuvent étre un frein majeur dans
’acces aux soins et la mise en place d’une bonne hygiene de vie. Pour exemple,
une hypersensibilité tactile peut amener une difficulté a assurer ses soins d’hy-
giene corporelle, le contact de l’eau sur la peau pouvant étre intolérable ; une
hypersensibilité auditive peut rendre un suivi dentaire impossible en raison du
bruit des divers instruments ; une hypersensibilité visuelle peut amener a éviter
toutes les salles de consultations souvent éclairés aux néons ; une hypersensibilité
gustative et olfactive peut amener a des sélectivités alimentaires importantes et,
par conséquent, a des apports nutritionnels non adaptés ; une hypo-sensibilité
proprioceptive peut générer une difficulté a ressentir et a identifier certaines sen-
sations de son corps, telle la douleur.

Les situations de soins peuvent étre source d’anxiété majeure pour la personne ; a
’environnement sensoriel, source d’inquiétude, s’ajoutent les difficultés de com-
préhension et d’anticipation de ces situations de soins. Ne pas savoir comment se

31 Evaluation des besoins d’éducation affective et sexuelle, s’assurer que les conduites sexuelles s’exercent bien
dans des lieux appropriés, que les notions de consentement (le sien et celui de l’autre) et de codes sociaux liés a la
vie affective et sexuelle sont acquis, prendre en compte les particularités sensorielles et ’impact qu’elles peuvent
avoir dans le cadre de relations intimes, apprendre a se protéger et a éviter les comportements socialement inadaptés
ou répréhensibles).

32 Anesm, Qualité de vie : handicap, les problemes somatiques et les phénomenes douloureux, Avril 2017 et AceF,
Said, Ausrun, Pascal, Soins somatiques et autisme, lever les obstacles pour réduire les inégalités (2010).
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déroule un examen ou une consultation, quelle va étre la durée de ’attente, quels
soins vont étre réalisés sont autant d’inconnues pouvant amener la personne avec
autisme, par manque de prévisibilité et de connaissances, a éviter d’étre confron-
tée aux situations de soins, voire a les refuser.

Par ailleurs, les effets secondaires des traitements peuvent également étre a l’ori-
gine de cette prévalence accrue de troubles somatiques.

L’identification des besoins.

onnaissant ces éléments, l’infirmiere peut rencontrer la personne afin d’iden-
C tifier, avec elle, ses besoins, attentes, difficultés et ressources en matiére de
santé. Cette démarche de recueil d’information repose sur des temps d’échanges
structurés au moyen d’un questionnaire et sur des observations en écologie.

L’infirmiére rencontre également la personne avec ’ergothérapeute, pour ’éva-
luation perceptive et sensorielle grace a laquelle la personne pourra mieux identi-
fier son fonctionnement sensoriel et sa maniere d’interagir avec ’environnement.
Cette évaluation permet également de proposer des modalités d’apaisement sen-
soriel, d’adapter l’environnement de la personne a ses particularités, notamment
en situation de soins.

Avec ’accord de la personne, U'infirmiere s’appuie sur les connaissances de ’en-
tourage, notamment des parents. Ils sont souvent la premiére ressource de la per-
sonne dans la mise en place de ses soins grace a leur connaissance fine des leviers
et freins facilitant leur acces.

Sur la base de ces recueils d’informations, U'infirmiere met en évidence, aupres
de la personne, les besoins potentiels d’accompagnement identifiés. Elle réfléchit
avec elle, son entourage et les autres professionnels du SamsaH, a la mise en place
d’un accompagnement en tenant compte de ses demandes, de sa disponibilité et
de ses objectifs prioritaires dans le cadre de son projet de vie.

Au sein du SAMSAH, conjointement a l’accompagnement réalisé autour du fonc-
tionnement perceptif et sensoriel, en bindme avec les ergothérapeutes, la fonc-
tion de Uinfirmiére comporte deux axes majeurs : favoriser, faciliter et maintenir
’accés aux soins somatiques d’une part, et développer la gestion de sa santé pour
accroitre son bien-étre et promouvoir sa santé, en tenant compte de ses capaci-
tés.

L’accés aux soins somatiques.

Afin de favoriser, faciliter et maintenir l’acces aux soins, l’infirmiere peut accom-
pagner la personne sur différents plans :

- soutien dans le repérage des symptomes somatiques et de la douleur. Cette
opération implique de ressentir la sensation, de U'interpréter, puis de ’exprimer ;
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- information et aide a la compréhension des recommandations concernant les suivis
de santé et ’intérét de ceux-ci ;

- préparation des situations de soins, dans un objectif de prévisibilité et d’antici-
pation. Cette préparation peut comprendre un accompagnement a la consultation
(séquencage), un accompagnement sur les aménagements potentiels adaptés au
fonctionnement cognitif et sensoriel de la personne, ainsi que la sensibilisation du
professionnel de santé aux spécificités de la personne ;

- accompagnement lors des consultations et examens médicaux ;

- soutien pour développer l’autonomie dans la gestion de ses suivis de santé (prendre
le rendez-vous, s’y rendre, exposer son parcours de soins, ses symptomes, sa dou-
leur, comprendre les informations médicales transmises, etc.)

La gestion de sa santé.

Afin de favoriser son bien-étre et prévenir les troubles somatiques, l'infirmiere
peut accompagner la personne a acquérir, développer et maintenir une hygiene de
vie adaptée.

Son intervention a donc une visée d’éducation a la santé, avec la volonté d’ouvrir
la personne au souci de soi, a travers une aide et une motivation a maintenir ou a
améliorer son état. Cette intervention porte sur différents domaines :

- ’hygiéne alimentaire ;

- ’hygiéne corporelle ;

- la santé bucco-dentaire ;

- la gestion des premiers soins ;
- la gestion du sommeil.

Chaque année, ’infirmiere propose un accompagnement vers un bilan de santé, soit
en coopération avec le médecin généraliste de la personne, soit au centre de bilan
de la Sécurité Sociale®.

Les supports et outils utilisés.

ans la mise en place des différents accompagnements, ’infirmiere adapte son
D intervention aux spécificités de la personne autiste dans [’objectif de faciliter
sa communication, d’assurer sa compréhension et de favoriser sa participation a la
gestion de sa santé et a l’engagement dans ses démarches de soins.

33 Une sensibilisation collective a la nécessité de cet examen périodique devrait étre mise en place dans les pro-
chains mois.
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Pour cela, ’infirmiere s’appuie sur de nombreux supports visuels :

vidéos, images, schémas sur le fonctionnement du corps humain, sur les patholo-
gies, les symptomes, les traitements, la douleur, etc. ;

fiche séquentielle sur le déroulé des examens et consultations, sur les étapes des
soins d’hygiéne (ex : lavage de mains, brossage de dents, etc.) ;

yoorvor

échelle d’évaluation de la douleur**. Elle s’appuie également sur la médiation
corporelle en expliquant les soins et en les réalisant sur elle-méme (brossage de
dents, lavage de main, mesure de la tension artérielle, etc.).

Afin d’adapter au mieux les supports et outils aux spécificités de fonctionnement et
de comprehension de la personne avec autisme, [’infirmiere est amenée a créer des
outils. C’est en partie dans ce cadre que l’infirmiere participe au groupe de travail
infirmier associatif, ou elle contribue a [’élaboration d’outils adaptés (projet de
création d’un « carnet de soins » permettant a la personne de centraliser les infor-
mations concernant sa santé dans un méme document).

f. La référence parcours.

e professionnel désigné comme « référent de parcours » est U'interlocuteur privilégié de

Uusager ; il Uest également pour sa famille et pour les partenaires intervenant aupres de lui.

Au SamsaH Intervalle Asperger, la fonction de référent de parcours a été confiée aux accompa-
gnants éducatifs, a l'infirmiere et aux deux ergothérapeutes.

Ces professionnels coordonnent le Projet d’Accompagnement Personnalisé des usagers qu’ils ont
en référence, pour lesquels ils s’assurent de la continuité et de la cohérence du parcours tout au
long de leur prise en charge par le service, et lors de la phase de relais vers d’autres institutions.

Plus concretement, plusieurs taches leurs sont confiées :

>~ la préparation, l’organisation et la formalisation des éléments nécessaires a |’élabo-
ration du Pap ;

S~ la présentation de la situation de [’usager, et la participation a la co-construction de
son PAP avec les autres membres de I’équipe interdisciplinaire et ’'usager lui-méme,
dont il soutient le role d’acteur de son projet ;

S~ la coordination de ses projet et parcours personnalisés ;

S~ la communication a la secrétaire médico-sociale des informations a intégrer dans le
Dossier Unique De |’Usager / Patient (Dupur).

Compte tenu de 'importance de ses missions, le référent parcours est le professionnel
pivot de ’accompagnement. Il est a "interface de tous les aidants, professionnels ou non,
gravitant autour de 'usager.

Chacun des professionnels endossant cette fonction a bénéficié d’une formation spécifique
de 140 heures.

34 Cf. annexe « les outils d’évaluations »
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VI. Axes de travail transversauvy.

1. Limportance de 'appropriation du diagnostic.

La nécessité d’évoquer la question du diagnostic avec les usagers s’est posée d’emblée, des la
création du service. D’une part, ce diagnostic apparait dans l’intitulé méme de cette déclinaison
du SamsaH Intervalle et, d’autre part, il est, le plus souvent, une condition sine qua non a I’admis-
sion des nouveaux usagers®. Il se pose donc en un élément spécifique a considérer et a aborder.

~—~

T:,'T Du conlexte diagnostic...

es usagers accompagnés sont, dans un premier

temps, orientés vers le SamsaH a partir d’une dé-

marche diagnostique. Dans ce contexte global,
chaque parcours est singulier : les diagnostics
peuvent avoir été posés précocement ou, a l’in-
verse, avoir été établis trés récemment. Chacun
arrive dans le service avec une histoire propre,
une compréhension du syndrome plus ou moins
poussée et un lien avec ses manifestations diverse-
ment élaboré. Cette variabilité emmeéne les profes-
sionnels a interroger I’appropriation d’un diagnostic au
sein du parcours de vie.

TROUBLES DU
SPECTRE AUTISTIQUE
T
\mﬁﬁiﬁiﬁk

SYNDROME
D’ ASPERGER

[llustration : Cléa Salaiin - www.artstation.com

www.syndromedaspergerlewebdoc.fr

Si le parcours de soins est souvent détaillé via de nombreux récits et documents par les usagers
et/ou leur famille, le moment, crucial, de ’annonce mérite également d’étre évoqué, notam-
ment au regard des réactions auxquelles elle donne lieu.

Pour certains, il a été salvateur : il a permis de mieux appréhender des phénomenes jusqu’alors
peu compréhensibles, jusqu’a « déculpabiliser » les personnes. Pour d’autres, il reste un élément
obscur, presqu’extérieur, peu compris ; les liens entre le diagnostic et les comportements quo-
tidiens socialement restent difficiles a établir. Enfin, chez quelques usagers, le diagnostic vient
porter une revendication, témoigner d’une particularité venant légitimer certains phénomenes
ou autoriser la personne a se positionner hors du champ de l’ordinaire.

Parce qu’elle conditionne, au moins pour partie, la demande d’accompagnement et ses moda-
lités, cette pluralité de réactions a l’annonce du diagnostic mérite d’étre prise en compte par
l’équipe, a l’échelle de chaque usager et de chaque famille.

35 Cette condition n’est plus totalement d’actualité si I’on se réfere aux évolutions qu’ont a connaitre les classifica-
tions internationales (DSM V) et a celles figurant dans le dernier arrété qui évoque des « personnes TSA sans déficience
intellectuelle ».
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Illustration : Rose Wong - www.rosewongart.com

~—~

.. & laccompagnement par le Samsah. T%

uite de ’annonce du syndrome d’Asperger, la personne se voit généralement orientée vers
un service d’accompagnement. La maniére dont le diagnostic aura été présenté condition-
nera, au moins partiellement, la rencontre avec les professionnels de la structure et aura,
a n’en pas douter, une influence nette sur le travail d’accompagnement et sa co-construction.

L’évaluation de la demande et des particularités de la personne débute, le plus souvent, dans
ce contexte. Ce qui a pu étre dit, entendu ou vécu sert de support au pré-projet que les profes-
sionnels soumettront a 'usager et a sa famille. Ils s’attachent a mettre au jour les liens que la
personne établit entre les caractéristiques du syndrome, la maniere dont il s’exprime dans son
quotidien, a savoir comment il influence son traitement des informations et son vécu des éve-
nements et interactions sociales. Sur ces questions, un examen particulier est porté au degré de
perception de ses spécificités (sensorielles, cognitives, relationnelles, comportementales) et a
leurs répercussions sur l’estime de soi des usagers.

Forts de leur expérience, les professionnels sont parvenus a distinguer trois types de rapport au
syndrome qui, vraisemblablement, ne sont ni exhaustifs ni exclusifs (certains usagers pouvant,
selon les moments, emprunter a ’un ou a l’autre) :

la distanciation, voire |’occultation du diagnostic ;

Uintériorisation du syndrome qui, dans ce cas, définit et justifie ’ensemble des
comportements et pensées ;

la « juste » distance renvoyant a une expérience ou l’identité de l'usager ne se
résume pas au diagnostic, méme si les caractéristiques du syndrome sont identi-
fiées et comprises.

Cet « état des lieux » du rapport entretenu,
par 'usager et sa famille, avec le syndrome
(connaissance, identification de ses manifesta-
tions, etc.) est indispensable a une adaptation
optimale des axes et méthodes d’accompagne-
ment. Si certains font montre d’une expertise
importante dés leur arrivée dans le service,
d’autres découvrent le syndrome assez bruta-
lement, au moment du diagnostic. Les profes-
sionnels souhaiteraient résorber cette asymeé-
trie en retravaillant ’histoire développementale avec l'usager et sa famille a partir de cette
nouvelle « grille de lecture » de maniére, in fine, a concourir a une meilleure acceptation de
son handicap par l'usager et son entourage.
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2. Le travail avec l'usager, en étroite collaboration avec sa famille.

Avec le consentement de la personne, il sagit de favoriser un
lravail de collaboralion avec la famille :

- par des rencontres tripartites el le développement d’éohonges
réguliers d'informations favorisant létablissement d'une relation de
confiance ;

- visant lamélioration de la qualité de vie de la famille ;

- passant par linstauration de temps de partage des connaissances
techniques et des outils ulilisés, pour favoriser la généralisation des
acquis ;

- se lraduisanl selon les demandes par un oooompognemen{
des familles dans l’aooeptchon des changements induits par
[autonomisation de leur proche (réles et modalités relationnelles)

i les conséquences de la situation de handicap envahissent la vie des adultes accompagnés,

elles affectent également celle de leurs proches. Cette évidence en appelle une autre : la

nécessité d’une collaboration rapprochée entre la famille et les équipes (celle du Samsan
Intervalle Asperger, mais aussi celle des intervenants au domicile ou dans la sphére sociale des
adultes).

La mutualisation des compétences familiales et professionnelles est un aspect essentiel pour ré-
pondre a la complexité et a ’hétérogénéité de la situation de handicap propre a chaque adulte.
Cette mise en commun, associée a un travail orienté vers des objectifs similaires, apporte de
la cohérence et de la continuité, deux éléments essentiels pour permettre a la personne de se
repérer et d’avancer.

Les professionnels du Samsan Intervalle Asperger considerent que ’entourage disposent d’un sa-
voir expérientiel qu’il leur est nécessaire de recueillir pour orienter, au plus juste, la nature et
les objectifs de leurs interventions. Toutefois, leur reconnaitre cette place - et "importance
primordiale qu’elle revét - ne signifie pas qu’ils puissent empiéter sur celle réservée, en tout
premier chef, a la personne accompagnée, fat-il leur enfant.

e principe rappelé, les adultes accompagnés par le service ont été, et sont, de maniere

générale, tres soutenus par leurs familles. Celles-ci ont su développer de nombreuses

stratégies compensatoires sur lesquelles les professionnels peuvent s’appuyer et s’at-
tachent a enrichir. Le recueil de ces savoirs parentaux, au travers d’échanges portant sur les
stratégies imaginées pour créer du lien entre leur enfant et son environnement, constitue la
premiére étape d’un cheminement que les professionnels considerent nécessaire et utile. Ce
temps de recueil permet aussi d’appréhender la personne accompagnée dans son histoire et son
développement.
En cela, avec l’accord de [’usager, ses proches constituent une ressource importante dans la
construction du projet personnalisé, dans son actualisation et son évaluation.
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En paralléele, le SAMSAH peut participer :

\.\x au repérage et a la compréhension, par les familles, de certains comportements,
notamment en permettant de différencier ce qui serait de l’ordre de traits de carac-
tere des particularités liées a ’autisme ;

a un certain « lacher prise » des parents qui autorise la personne a se prendre en
main elle-méme ;

a soutenir la personne accompagnée dans une prise de « distance » relative vis-a-vis
de sa famille, grace a son gain en autonomie ;

v v r

a accompagner la prise de conscience - et ’acceptation - d’écarts pouvant exister
entre les aspirations des familles et celles de la personne elle-méme.

Des espaces de rencontres avec le professionnel « Référent Parcours » sont proposés
aux usagers et, s’ils le souhaitent, a leurs proches chaque trimestre (cette fréquence
peut étre adaptée selon les besoins). Les axes du Pap, l’évolution des accompa-
gnements, leur organisation, de nouvelles demandes et propositions de travail sont
évoqués a cette occasion. La question de la structuration du travail de généralisa-
tion des axes d’accompagnement, notamment ceux portant sur l’apprentissage de
’autonomie et les habiletés sociales, y est centrale. Ce moment sert également a
expliciter et a adapter les stratégies de communication entre les membres de ’en-
tourage et l’usager, en lien étroit avec les observations cliniques des professionnels
intervenant a domicile.

Des rencontres avec la Directrice adjointe sont prévues chaque année.

Elles sont l’occasion de faire le point sur le contrat et le projet d’accompa-
gnement de chaque usager, accompagné, s’il le souhaite, de sa famille. La
présence du Référent Parcours permet de soutenir I’échange sur la base des
évolutions constatées, des objectifs atteints et des nouveaux axes de travail a
privilégier.
Les familles peuvent également solliciter des rencontres avec la Directrice adjointe
tout au long de ’année lorsqu’elles en ressentent le besoin, soit pour échanger au-
tour de l’accompagnement de leur enfant, soit pour évoquer les problématiques qui
leur sont propres. Dans ce second cas, et en fonction de l’objet de leur demande, la
Directrice adjointe peut étre amenée a les orienter vers des interlocuteurs adaptés
(association de parents, professionnels du soutien aux familles, médiateurs, services
sociaux).

Généralement, a la demande, des rencontres avec la psychologue peuvent étre
proposées aux familles. Elles peuvent également émaner de |’équipe pour, par
exemple, soutenir un usager lors de moments difficiles (deuil, examen, etc.)

Une réunion de synthese est organisée par le Référent Parcours chaque année.
Elle rassemble la personne accompagnée et, avec son accord, sa famille et
’ensemble des intervenants qui l’accompagnent, tant au sein du SAMSAH qu’a
"extérieur (intervenant a domicile, libéraux, Cra). Il s’agit de s’assurer de la
cohérence globale du projet d’accompagnement.
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Au-dela de ce temps institué, et conformément a la mission de coordination dévolue
au service, le Référent Parcours est a la disposition des familles et de tout profes-
sionnel intervenant aupres de ’usager pour évoquer certaines questions relatives a
son accompagnement (coordination, généralisation, observation, programmation de
rencontre).

3. La coordination comme outil pour l'apprenl:mage et la généralisation.

es échanges et rencontres avec les intervenants extérieurs au service concourent a la prise

en charge globale des adultes accompagnés. Ils permettent d’assurer une cohérence entre

les diverses interventions dont la personne peut bénéficier en offrant un cadre stable et sé-
curisant.

Cette mission de coordination se décline ainsi :

~

T:h Avant l'accueil d'une personne au SAMsAH Intervalle Asperger.

Des rencontres sont organisées avec les professionnels qui accompagnent, ou ont accompa-
gné, l'usager (intervenants a domicile, axillaires de vie sociale, médecins, etc.). Lorsqu’un
passage de relais d’un établissement ou service vers le SamsaH Intervalle Asperger est envi-
sagé, un travail de collaboration étroite est engagé entre les deux équipes, de maniere a
faciliter les transmissions et ’échange d’informations. Ce temps vise également a soutenir
’usager dans ’appropriation de ce nouveau cadre d’accompagnement en fonction de son
rythme.

~~

Tzh Le temps de accompagnement.

Les coordinations sont des temps d’échanges réguliers, réunissant des profes-
sionnels d’un méme domaine d’activité. Le Samsan Intervalle Asperger organise
des coordinations régulieres avec les différents intervenants extérieurs qui ac-
compagnent l’usager afin d’harmoniser les pratiques et de favoriser la cohérence
et la stabilité des interventions dans le cadre de son projet global. Une vigilance
particuliére est portée au bien-étre psycho-affectif de la personne de maniére
a généraliser ’adaptation de U’environnement, des outils et des dispositifs a ses
spécificités.

Ces temps de coordination ont également pour fonction de soutenir la personne
dans la généralisation de ses apprentissages : échanger autour des axes d’accom-
pagnements proposés, des outils utilisés et des progressions observées facilite le
transfert des acquis et contribue a son autonomisation.

Le SamsaH Intervalle Asperger organise une synthése annuelle qui rassemble ’usa-
ger, ’équipe, ’ensemble des intervenants et sa famille. De la sorte, il prend
part a un espace d’échanges autour de son projet global. Sa présence facilite la
compréhension de la notion de cohérence des accompagnements dont il bénéficie.
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Associée a sa fonction de coordination, le SamsaH Intervalle Asperger assure égale-
ment une mission de sensibilisation. En effet, le service soutient les intervenants
gravitant autour de [’usager (auxiliaires de vie, intervenants sociaux du droit com-
mun, référents scolaires ou professionnels) dans leur compréhension des besoins
spécifiques de la personne qu’ils accompagnent, de ses stratégies adaptées d’ap-
prentissage, de ses particularités de communication, etc.

~—~

T:h La fin de laccompagnement par le SAMsAH Intervalle Asperger.

Comme une vigilance particuliére est accordée a ’accueil, la fin d’accompagnement
doit étre préparée. Cela passe par l’optimisation du relais et le choix des interlocu-
teurs. Qu’il s’agisse d’intervenants du droit commun ou du secteur médico-social, les
missions de coordination et de sensibilisation restent similaires, de maniére a faciliter
ce passage de relais. Dans ce contexte, l’opportunité de s’appuyer sur un réseau de par-
tenaires sensibilisés, proposant des dispositifs adaptés aux particularités de la personne
et a ses besoins, sera essentielle.

4. 'adaplation des outils et des pratiques.

’avancée des connaissances en matiére d’étiologie et d’accompagnement, ainsi que le

contexte sociologique et la représentation de l’autisme sont autant d’éléments qui in-

fluencent, au quotidien, l’accompagnement de la population accueillie, avec une rapidité
parfois déconcertante. Cela suppose de s’informer, de réévaluer ses pratiques de maniere ré-
currente, dans une dynamique tres singuliere. De plus, la spécificité de chaque personne, au
regard de U’intensité de ses symptomes, demande une réadaptation réguliere des outils utilisés
en fonction de ’évolution de ses compétences.

Ce rythme spécifique du travail d’accompagnement vient bousculer pratiques, outils et repré-
sentations. L’adaptabilité a la compréhension des troubles, qui évolue avec l’avancée de la
recherche, sous-entend une modification des pratiques et de la prise en charge de la personne.

Il est également indispensable de rappeler la grande hétérogénéité des profils au regard de
Uintensité des troubles, de la variabilité des compétences cognitives, de la manifestation des
troubles sensoriels et des pathologies associées. Ainsi, la variabilité des formes d’accompagne-
ments et des outils proposés est-elle indexée sur le nombre de personnes accueillies. Ces mémes
outils s’adaptent également aux progres de la personne et, suivant sa progression, a ses besoins.
Ils prennent une place de moins en moins importante dans son quotidien a mesure que son au-
tonomie devient plus importante.

Dans ce contexte de praxis mouvante et dynamique, la question de ’invariable, d’un socle com-
mun, de la stabilité de certaines fondations se pose. Il s’agit ici, pour chaque professionnel, de
réinventer les formes d’une pratique dont ’assise est permanente et vise, pour tous, le déve-
loppement du bien-étre3.

36 Paroles d’usager : « Je confirme. La question de ’invariable, et sa résolution, permettrait de hiérarchiser les
méthodes d’accompagnement des adultes avec autisme, sous la forme d’un socle commun et d’une personnalisation
de l’aide. »
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VIl. Modalités d’expression des usagers et leur famille.

ce jour, une réunion d’expression’’ est organisée une fois par an au sein du service ; ce
rythme a été défini par les usagers eux-mémes qui trouvent que ce moment représente
une forte charge attentionnelle. L’ensemble des usagers y est convié. Ils peuvent y venir
accompagnés, s’ils le souhaitent, par leurs représentants légaux et/ou leur famille®.
Cette réunion se déroule en deux temps pour faciliter ’expression et la prise de parole des
personnes.

Le premier temps est un temps préparatoire avec des accompagnants du service, générale-
ment deux, qui rappellent les objectifs de ces rencontres et les thématiques pouvant y étre
abordées. Cette préparation structurée répertorie les axes choisis par les usagers et liste leurs
remarques, avis ou propositions sur le service et son fonctionnement.

Le second temps est animé par le Directeur et/ou la Directrice adjointe. Les professionnels du
service, du Siege, un administrateur de U’Ari et un représentant des collectivités locales sont
aussi invités a y assister.

Dans cet espace de consultation et d’échanges, la Direction du service améne des éléments
d’information (institutionnel, financier, de fonctionnement, de nouveaux projets) et recueille
ceux amenés par les personnes accompagnées. Le premier temps (sans les cadres du service)
permet aux usagers, soit de se préparer a prendre la parole, soit de communiquer aux profes-
sionnels qui les accompagnent les éléments qu’ils souhaitent voir discutés.

En complément de cette réunion annuelle, « le groupe d’expression » du jeudi se réunit une
fois tous les deux mois. Se retrouver régulierement, proposer un espace de parole afin d’y ex-
poser des idées, des suggestions et des remarques concernant le service, son organisation et
des projets a mettre en ceuvre sont les principaux objectifs poursuivis. Ces groupes d’expres-
sion sont animés par deux professionnels du service et des personnes peuvent y étre invitées
en fonction des themes abordés.

L’équipe du Samsan Intervalle Asperger a souhaité développer cet espace afin de permettre aux
projets d’émerger, et aux personnes accompagnées d’en étre actrices.

Ces rencontres sont structurées, chacun doit s’y sentir concerné et acteur. L’ordre du jour
établi avec les usagers est envoyé a tous quelques jours avant la réunion. Les prises de notes
sont assurées par un professionnel ; parmi les usagers, un orateur volontaire présente l’ordre
du jour et un modérateur organise les temps de parole.

37 Paroles d’usagers : « Cela m’intéresse beaucoup [...] a savoir, l’intégration des personnes avec autisme dans les
organes décisionnels des structures médico-sociales les concernant, et pas seulement des représentants des familles.
Il pourrait s’agir de promouvoir un militantisme assumé de la part des adultes avec autisme. Nous avons besoin d’un
cadre d’expression pour développer cet aspect, peut-étre avant d’intégrer d’autres spheres décisionnelles de la so-
ciété (élus locaux, dirigeants associatifs, organes institutionnels de la santé, représentants des usagers, etc.). C’est
un autre point majeur qui devrait faire l'objet d’un développement a terme (dans les dix prochaines années). »

38 Les familles sont invitées a participer a des temps qui leur sont réservés et ce, notamment, pour favoriser,
dans le cadre de ces réunions d’expression, la participation des usagers placés en position d’acteurs.
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ans U’entre-deux de ces rencontres bimestrielles, les projets discutés sont mis en ceuvre

par les usagers®®. Généralement en lien avec des sorties, ils sont ouverts a ’ensemble des

usagers du service ; et un retour® est effectué par les participants au groupe d’expression
suivant.

Des comptes rendus sont rédigés au terme de chaque groupe d’expression et transmis a la Direc-
tion du service. Les éléments qu’ils contiennent sont pris en compte dans les orientations des
projets mis en ceuvre ; ils participent a la qualité du service rendu et figurent dans les rapports
d’activité annuels.

u-dela des éléments recueillis dans le cadre des réunions et groupes d’expression, d’autres
moyens sont mis en ceuvre pour recueillir la satisfaction et les questions des personnes
accompagnées et de leurs proches.

Un bloc-notes et une boite a idées sont mis a leur disposition dans les locaux d’Intervalle Asper-
ger. Ils peuvent ainsi faire part de leurs questions et suggestions tout au long de ’année.

Des questionnaires de satisfaction anonymes sont proposés périodiquement a l’attention des
usagers, d’une part, et de leurs proches, d’autre part.

En outre, les rencontres « famille », le Comité de Pilotage annuel et les conseils d’administration
(college des usagers et de leurs représentants), ou siege la Présidente d’Asper 33, sont égale-
ment des espaces ou les préoccupations parentales sont prises en compte.

39 Pour Uinstant avec "appui des professionnels mais cet appui tendra a s’estomper au fur et a mesure.

40 Paroles d’usager : « C’est une problématique a développer fortement. Elle permet un échange d’expériences
entre les usagers. On le recherche tous. L’expérience de l’autre face a ’autisme permet de s’interroger sur son propre
comportement. C’est important. »
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VIIl. Les moyens humains et techniques.

) ar commodité de présentation, nous avons choisi de scinder les professionnels selon deux
axes : les « professionnels mutualisés » et les « professionnels dédiés ». Il va sans dire que,
dans la réalité, ces personnels sont en interaction constante*'.

1. Les professionnels et les compélences mobilisées.
\ La composition de l'équipe.

LES PROFESSIONNELS MUTUALISES.

Le Directeur et la Directrice-adjointe sont, [’un et [’autre, des personnes ressources sur
lesquelles s’appuient les professionnels du service ; en outre, ils peuvent étre sollicités,
a tout moment, par les usagers, leurs familles et les partenaires extérieurs.

Le Directeur dispose, en totalité, de 0.25 Etp pour le SamsaH Intervalle et Intervalle Asper-
ger. Il est le garant du projet de service, en lien étroit avec |’Association, son siége et les
tutelles ou instances politiques.

Il participe aux Conseils de Direction, instances propres a ’Ari et, aux Comités Techniques
et de Pilotage.

Il présente, chaque année, le rapport d’activité du service.

Il préside les commissions d’admission, anime les réunions institutionnelles et participe,
dans la mesure du possible, aux réunions interdisciplinaires. Par ailleurs, il a en charge les
recrutements, les entretiens individuels avec les salariés, ainsi que la démarche d’évalua-
tion de la qualité des services.

La Directrice adjointe dispose, en totalité, d’un Etp pour le SamsaH et ses trois entités.
Elle a en charge la mise en ceuvre et le bon déroulement des projets. Elle rend compte de
’activité de chaque entité au Directeur, a l’association et aux instances tutélaires (don-
nées statistiques, déclarations trimestrielles Ars Aquitaine et Cb 33, rapport d’activité).
Elle est également en lien avec le Cra, les médecins et les équipes d’évaluation de la MopH.
Elle anime les réunions interdisciplinaires, projet, qualité et assure, en collaboration avec
le médecin, la cohérence des prises en charge. Elle gere les plannings et les plans de for-
mation.

En amont de ’admission, elle présente aux usagers et a leurs familles le SamsaH, ses mis-
sions, son personnel, ses modalités de prise en charge, et expose les conditions d’admis-
sion.

Lors des admissions, elle contractualise |’accompagnement avec l’usager a travers son
Direc. Au terme des évaluations interdisciplinaires, elle valide, avec la personne, son

41 Cf. annexe : organigramme et présentation des différents professionnels du SAMSAH Intervalle-Asperger et de
leurs qualifications.
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Projet d’Accompagnement Personnalisé (Pap). Sont également présents a cette rencontre
son référent parcours, son représentant légal (s’il y a lieu) ainsi que sa famille, avec son
accord. Il en est de méme, chaque année, au moment de [’actualisation du Par.

En dehors de ces rencontres instituées, l’usager et sa famille peuvent solliciter un entre-
tien a tout moment, afin d’échanger autour des prises en charges proposées ou de faire le
point sur les évolutions observées.

Les fonctions support sont également mutualisées sur les trois entités du SAMSAH (0.5 Etp
de comptable, 2 Etp de secrétaires et 0.21 Etp d’agent de services généraux).

LES PROFESSIONNELS DEDIES.

Le tableau ci-apres propose une présentation synthétique des effectifs strictement dédiés
a Intervalle Asperger :

Personnels mutualisés sur les trois entités du Samsan

Environ 1.32 Etp (1/3 de 3.96 ETp)

Directeur environ 0.08 Ete (soit le 1/3 de 0,25 ETp)

Directrice adjointe environ 0.33 Erp (soit le 1/3 d’1 Ee)
Secrétaire environ 0.66 Etr (soit le 1/3 de 2 Erp)
Comptable environ 0.16 Etr (soit le 1/3 de 0,5 Ete)
Agent de service environ 0.07 Ete (soit le 1/3 de 0,21 Etp)

Personnels dédiés a Intervalle Asperger 6.40 ETp

Personnel socio-éducatif 25
Educateurs spécialisés 2
Assistant de service social 0,5
Personnel médical,
paramédical et 3,90
psychologique
Infirmier 1
Méedecin psychiatre

0,20
coordonnateur
Psychologue - 0,50
Neuropsychologue 0,40
Ergothérapeutes 1,80

Etp totaux du service environ 7,72 Etp
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L’ensemble de ces professionnels forment une équipe pluridisciplinaire attentive a la mise
en ceuvre des Recommandations de Bonnes Pratiques* relatives a la prise en charge des
personnes autistes® et aux principes régissant leur profession, parmi lesquels la confiden-
tialité du dossier de l’usager, le respect de la personne et de ses demandes. Les profession-
nels ne sont pas tous soumis au secret médical ; ceux qui ne le sont pas restent soumis au
secret professionnel par mission.

Au-dela de leurs diplomes, de leurs connaissances de ’autisme et du syndrome d’Asperger,
il est attendu des professionnels plusieurs qualités professionnelles nécessaires, mais non
exhaustives :

S~ Lacréativité, dans la mesure ou, compte tenu de ’hétérogénéité des manifestations
de ce handicap, et de la diversité des trajectoires des personnes qui en sont por-
teuses, toute cause ne produit pas, forcément, les mémes effets. Cette créativité est
donc indispensable pour fournir, a chacun des usagers, des solutions intégralement
inspirées de leurs souhaits et besoins singuliers.

~~ La compréhension et |’anticipation des réactions des usagers. En effet, ce qui est
intuitif pour les personnes « neurotypiques » ou ordinaires, est souvent difficile, voire
spontanément impossible a comprendre ou a réaliser, pour les personnes autistes As-
perger. A chaque étape de l’accompagnement, les professionnels s’attachent donc, a
la lueur de leur connaissance des difficultés auxquelles les adultes sont confrontés, a
anticiper les situations-problemes et, tant que faire se peut, a les désamorcer.

»~ La rigueur. Cette qualité est d’autant plus nécessaire que, comme nous l’avons vu,
les adultes s’accommodent mal d’errements ou d’atermoiements.

S~ L’inscription dans la durée. Les apprentissages nécessitent un séquencage, une ré-
itération avant de pouvoir amorcer le travail de généralisation. Cela implique un
échelonnement par petits objectifs dont les résultats sont d’autant plus efficients
que l’environnement est stable.

\ £ Le travail en équipe interdisciplinaire est un outil indispensable per-
\Q Q Q mettant d’assurer des accompagnements cohérents et de qualité.
7 N Quelle que soit la fonction qu’ils occupent dans le dispositif, les pro-
fessionnels partagent, tous, des conceptions identiques de la prise
en charge. Cette communauté de principes est renforcée par la col-
laboration instaurée entre des professionnels qui contribuent au
perfectionnement constant des accompagnements. Conformément
au projet associatif, le socle commun réside dans leur volonté de
créer du lien entre la personne et son environnement, chacun pour-
suivant ensuite cet objectif avec les moyens professionnels dont il
dispose et dont il crédite, sans réserve, ses collégues appartenant a
d’autres corps professionnels.

42  Voir annexe reprenant les principales Recommandations s’appliquant a ’accompagnement au sein d’Intervalle
Asperger.

43 L’équipe a travaillé a I’élaboration des futures Recommandations de Bonnes Pratiques « Troubles du spectre de
’autisme : interventions et parcours de vie adulte ». De facon plus générale, les RBPP font également ’objet de
groupes de travail dans le cadre de la démarche continue d’amélioration de la qualité.
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Le travail interdisciplinaire s’élabore dans le cadre de réunions hebdomadaires se tenant
tous les jeudis matins. Cette réunion se découpe en plusieurs temps : technique, clinique,

de coordination et institutionnel.

La partie clinique (hebdomadaire) permet
’élaboration de propositions et le suivi des
projets personnalisés suivant la singularité de
chaque personne accompagnée. L’interdisci-
plinarité de cet espace permet de prendre
en compte la pluralité des dimensions de
[’accompagnement : il est alors possible de
proposer des prises en charge originales, qui
n’auraient peut-étre pas été envisageables
si ces approches avaient été concues isolé-
ment. Les différentes alternatives y sont dis-
cutées ; chacun, de sa place, peut y faire
valoir son positionnement. C’est dans
cette instance que les orientations g
de travail sont validées avant d’étre |
soumises aux usagers. Cette orienta- |
tion constitue, avec la représentation
de usager, commune a tous les pro-
fessionnels, une seconde dimension
de leur positionnement éthique : les
propositions sont faites par ’équipe, I
et portées par elle.

La partie coordination (hebdomadaire)
permet d’articuler les interventions, de
programmer les syntheéses et les coordina-
tions avec les partenaires.

La partie technique (périodique) a pour
objectif de constituer, progressivement,
une « boite a outils ». C’est dans ce cadre
que sont posées les options concernant le
choix des grilles d’évaluation, de la métho-
dologie utilisée pour ’élaboration du PAP.
et que sont discutées les différentes moda-
lités d’accompagnement (construc-
¥~ tion d’outils, utilisation de mé-
diateurs, du groupe, etc.).

La partie institutionnelle rassemble tous les professionnels du service, y compris le personnel
administratif (comptable et secrétaire). Sa fréquence varie en fonction des évenements et
échéances institutionnelles. Ces rencontres sont concues pour favoriser et renforcer la cohésion
d’équipe au sens large. Ce moment vise a délivrer toutes les informations relatives au fonction-
nement du service, a l’actualité associative, a ’amélioration de la qualité. Le service ne peut
proposer une offre de qualité aux usagers qu’avec limplication de tous ses membres.
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outes ces réunions, ainsi que les espaces annuels de réflexion autour du projet de ser-

vice (deux par an), et les groupes de travail en lien avec la démarche d’amélioration

de la qualité sont pensés dans une perspective interdisciplinaire ; ils permettent a
chaque professionnel de positionner l’exercice de ses fonctions dans la poursuite de [’ob-
jectif qu’il partage avec ses collégues, au bénéfice d’un usager donné. Cette approche est
envisagée, de facon pragmatique, pour éviter les clivages et permettre une fluidité dans
la prise en charge globale de qualité.

algré toute la motivation et l’expérience acquise par les intervenants, la nature

méme de ["autisme (méme sans déficience intellectuelle) exige une prise en charge

s’inscrivant dans la durée, ce qui peut constituer un risque d’usure professionnelle.
A ce titre, la Direction, et I’Ari dans son ensemble, sont attentives a toutes les manifesta-
tions d’épuisement qu’elles pourraient détecter au sein de ’équipe.
Cette vigilance est renforcée du fait que les possibilités de remplacement des profes-
sionnels absents sont des plus réduites en raison de ’impératif consistant a disposer d’un
socle solide de connaissances du syndrome. La disponibilité des cadres de Direction, les
réunions interdisciplinaires hebdomadaires, la mise en ceuvre de formations régulieres et
les entretiens professionnels sont les outils actuellement utilisés pour prévenir les risques
psychosociaux.

\-4 La formation continue.

a qualité de vie des personnes accompagnées dépend également de la diffusion des

connaissances touchant les Tsa, et de "actualisation des formations dispensées aux pro-

fessionnels. De maniére a optimaliser leur niveau de compétence, et a faire bénéficier
les adultes des avancées les plus récentes en matiére d’amélioration de leurs potentialités,
la formation des professionnels est favorisée, tant par la Direction du Samsas que par UAri.
Non seulement une formation de base solide est proposée a tout nouveau salarié arrivant a
Intervalle Asperger, mais des formations complémentaires sont mises en place périodique-
ment pour approfondir et renouveler les connaissances de |’équipe en place*.

Il faut également mentionner qu’Intervalle Asperger s’est doté d’un fonds documentaire® ;
une ligne budgétaire permet |’acquisition de documents théoriques et/ou techniques pou-
vant aider les professionnels a parfaire leurs interventions et a accroitre leur compréhension
des manifestations du syndrome et autres Tsa Spi. Ces ouvrages sont consultables par les
usagers et les familles.

44 Liste des formations en annexe.
45 Liste des ouvrages constituant le fonds documentaire en annexe IX.
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2. Les moyens matériels.

\-q Les locauyx dédiés.

epuis le 2 janvier 2017, Intervalle Asperger dispose de nouveaux locaux adaptés a la fois a

’accueil du public, aux prises en charge individuelles et de groupe des usagers, et au tra-

vail préparatoire et administratif des professionnels. Il s’agit de locaux loués a un bailleur
social comprenant, pour l’essentiel :

m une salle d’attente,
m Un secrétariat,

m deux bureaux réservés aux entretiens individuels et familiaux,

m une salle d’atelier et de réunion,

m un open-space pour les professionnels.

Il est situé au cceur de la cité, en rez-de-chaussée d’un immeuble de ville, dans une rue calme a
proximité des transports urbains (Bus et Tram). Il est d’un accés aisé pour les usagers et permet
un acces rapide aux ressources communautaires.

’aménagement de ce lieu a été réalisé en tenant compte de [’avis des personnes accompa-

gnées. Il se veut respectueux, autant que faire se peut, des vulnérabilités des personnes

accompagnées. Des nuisances sonores, une mauvaise organisation des espaces, un éclairage
inapproprié peuvent, par exemple, provoquer des surcharges sensorielles et réduire fortement
la disponibilité de ’usager pour les interactions sociales et les apprentissages.

Une partie du mobilier est mis a la disposition des usagers par |’association partenaire Asper
33 qui, au-dela de la phase d’expérimentation, continue d’étre tres impliquée dans le projet
d’Intervalle Asperger.

\-q Les moyens techniques.

e service dispose d’outils informatiques, de téléphones portables et de tablettes connectées

au réseau internet. Ces outils permettent a la fois de rendre compte de ’activité, d’effec-

tuer des transmissions entre professionnels, de coordonner les prises en charge avec les
familles et les intervenants extérieurs. Ils sont également des outils importants dans les prises
en charge, notamment grace aux applications développées ces dernieres années spécifiquement
pour les personnes autistes.

L’Ari développe actuellement un nouveau logiciel (agréé par I’Ars et répondant aux exigences
de la CniL) visant a recueillir ensemble des informations relatives a ’usager, son parcours, sa
famille, ses accompagnements dans une logique de suivi de parcours et d’évolution.

Il permet également de partager des informations entre membres d’une méme équipe grace
a un acces sécurisé. A U'issue de chacune de leurs interventions auprés des usagers, les pro-
fessionnels y consignent leur contenu, les évolutions observées et les objectifs atteints, ou en
voie de |’étre, dans chacun des domaines définis dans le PAP. Ainsi, chaque professionnel est-il
informé du travail amorcé lors des différents accompagnements qui se sont déroulés en son
absence. Au-dela de cette fonction de transmission, cet outil permet un croisement permanent
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d’informations et de regards ; il favorise ’émergence de questionnements et peut permettre a
certains professionnels de dégager de nouvelles pistes de travail a partir d’éléments décrits par
d’autres. Cette mutualisation des informations est un atout important dans la qualité des prises
en charge.

Intervalle Asperger dispose d’un véhicule citadin pour les déplacements ne pouvant étre réalisés
en transport en commun.

IX. Inlervalle A:perger dans son environnement*¢.

ntervalle Asperger a été créé, en étroite collaboration avec le Cra Aquitaine, a Uinitiative

d’une association de parents (Asper 33) qui ne trouvait pas sur le territoire de réponse adaptée

aux besoins de leurs enfants devenus adultes. En effet, il n’existait pas de structure proposant
de prise en charge spécifique pour des adultes présentant un trouble du spectre de ’autisme
et souhaitant accéder a une vie la plus autonome possible (logement, emploi, vie quotidienne,
loisirs).
Le service a été le premier service d’accompagnement médico-social en Gironde, et méme en
Aquitaine, a répondre aux besoins particuliers de ce type de public. Aujourd’hui, d’autres inter-
ventions existent : des services d’emploi accompagné, des Esat avec des ateliers spécifiques, des
professionnels libéraux formés, des associations culturelles, d’autres SamsaH Tsa.

Intervalle tend a s’appuyer sur toutes les ressources disponibles et a soutenir tous les nouveaux
projets visant a élargir l’offre proposée aux personnes accompagnées. Plus le paysage partena-
rial est riche, plus le projet d’accompagnement proposé par le service peut étre personnalisé et
constructif. Cet appui sur les dispositifs existants, qu’ils soient spécifiques ou de droit commun,
est au coeur méme des missions d’un SamsaH.

Ainsi le SamsaH, au-dela des conventions*” de coopération qu’il a pu signer (avec le Cra Aquitaine,
[’association Asper33, la MopH, Cultures du cceur, Persona !, le Rocher Palmer), s’inscrit dans une
recherche constante des partenaires potentiels autour de la situation et des projets de chaque
individu, que cela soit du coté social, culturel, professionnel, universitaire, médical, du loge-
ment, du sport adapté ou non, du loisir.

Le service tente de construire avec chaque usager un réseau sur lequel il peut prendre appui
pour avancer sur les objectifs qu’il s’est fixé.

Les coopérations sont donc majoritairement mises en ceuvre au cas par cas en privilégiant le
droit commun, et par la, ’inclusion tout autant que la personne le souhaite.

Les professionnels du SamsaH ont a cceur de sensibiliser leurs partenaires aux particularités des
personnes qu’ils accompagnent ; ils se rendent disponibles pour faciliter la communication, la
création de liens et leur intégration dans de nouveaux environnements.

Les rapports d’activité annuels rendent comptent des partenariats et collaborations mis en
ceuvre dans ’année au profit des personnes accompagnées et témoignent de leurs grandes di-
versités.

46  Voir en annexe a titre d’illustration ’extrait du rapport d’activité 2017 « liste des partenaires avec lequel le
service a collaboré au cours de I’année ».

47 Voir conventions en annexe.
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X. Lesobjectifs d’évolution, de progression
et de développement.

1. La plqce donnée a la mise en oeuvre de la démarche d’'amélioralion
continue de la quolilé au sein du service.

~—~

T:h La méthode et les moyens choisis.

Depuis sa pérennisation, Intervalle Asperger a intégré le processus d’amélioration
continue de la qualité piloté par la responsable Projets et Démarche Qualité de [’as-
sociation et la Direction du service.

L’équipe participe, dans le cadre de la démarche d’évaluation interne qui devra aboutir
en 2019, au renseignement du référentiel Arsene que ’association a choisi pour sa per-
tinence dans le champ du médico-social.

La méthode choisie est participative. Les Respp sont travaillées en équipe et tous les
domaines du référentiel*® sont également renseignés collégialement. Les retours sont
ensuite présentés en Comités de Pilotage (mensuels) ou sont présents la responsable
Projets et Démarche Qualité et [’assistante qualité de ’association, la Direction du
service, le correspondant qualité* et des membres de l’équipe qui se relaient en fonc-
tion de leur emploi du temps. Lors de ces Comités de Pilotage sont déterminés les axes
d’amélioration, assortis d’objectifs opérationnels et d’échéances de réalisation, et les
modalités de suivi de l’avancement de la démarche.

Entre ces Comités mensuels, des groupes de travail ciblés se réunissent pour travailler
sur des thématiques spécifiques et faire des propositions d’amélioration. Elles sont en-
suite discutées en équipe et mises en ceuvre dés lors qu’elles ont été validées.

Nous souhaitons que cette implication de tous dans la démarche perdure, malgré la
forte mobilisation qu’elle nécessite. Nous sommes convaincus que la qualité du service
rendu a l"usager et a ses proches dépend de l’appropriation par tous de ce projet et
de ses évolutions, et que la démarche d’évaluation ainsi conduite y participera acti-
vement. Nous souhaitons également y associer davantage les usagers et leur famille
et commencons a réfléchir aux modalités les plus adaptées pour y parvenir. D’ores et
déja, nous avons proposé un temps de participation a [’élaboration du présent projet
aux usagers et a leur famille. Nous avons également suggéré aux usagers des temps col-
lectifs pour retravailler, dans un premier temps, le livret d’accueil et le reglement de
fonctionnement. Nous souhaitons élargir cette consultation a l’ensemble des documents

48 Cf. annexe « Plan du référentiel ARSENE »

49 Il s’agit d’un membre volontaire de ’équipe qui soutient, avec la Direction, la participation de tous a la dé-
marche, participe a [’organisation de groupes de travail et restitue a [’équipe le travail validé en comité de pilotage.
Il s’assure de la complétude du fonds documentaire et tient a jour le tableau de bord des temps de travail en lien
avec la qualité et les productions qui en résultent.
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utilisés dans le cadre de l’accompagnement. Nous envisageons également d’élaborer
avec les usagers des versions « Facile a lire et a comprendre » plus synthétiques et plus
visuelles.

Il s’agit la de chantiers indispensables a mener dans les mois et années a venir ; ils
viennent répondre a des demandes d’usagers souhaitant accéder a des documents qui
prennent plus de sens pour eux qu’un empilement bureaucratique.

Nous souhaitons également inviter les usagers et les familles qui le souhaitent a parti-
ciper a ’écriture des actualisations futures de ce projet de service.

2. La priorilé donnée a l'aclualisation des connaissances, a 'enrichisse-
ment des références, a 'élargissement & de nouveauy oulils et a la ré-
fleyion sur les prqlique: pro[e:ﬁonnelle:

~—~

T:h‘ La formationse.

Chaque année, un nouveau programme de formation consistant est défini. Il est, bien
entendu, conforme aux Recommandations de Bonnes Pratiques et répond aux axes prio-
ritaires définis lors de l’audit de U’Ars réalisé 14 février 2017. Il vise a s’assurer de la
formation des nouveaux professionnels et de ’actualisation et de l’approfondissement
des connaissances des professionnels déja présents dans le service.

Nous souhaitons multiplier les formations dispensées par des personnes avec Tsa, ’ex-
périence réalisée en 2017 ayant été trés concluante. Elle a notamment permis aux
professionnels de se pencher sur "importance de [’appropriation du diagnostic pour et
par la personne. Elle a clairement fait évoluer les représentations et les pratiques et a
servi a alimenter ce projet de service.

Les temps de formation partagés avec les personnes accompagnées®' d’une part, et la
rencontre thématique (personnes accompagnées et proches) d’autre part, ont égale-
ment été d’une grande richesse. Nous souhaitons renouveler ces modalités de travail de
facon réguliere dans les années a venir.

50 En annexe, les plans de formations mis en ceuvre en 2016 et 2017.

51 Cf. en annexe le programme de la formation partagée usagers / professionnels proposée par une personne au-
tiste de haut niveau.
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La supervision et l'analyse de pratique.

Afin de pouvoir proposer des accompagnements de qualité, nous avons le souhait de
mettre en place des espaces de supervision et d’analyse de pratique ciblés.

Les supervisions® sont pensées comme un apport tres concret du superviseur sur les
stratégies mises en ceuvre avec le ou les usagers. Nous souhaitons faire appel a des
intervenants spécialisés dans la prise en charge d’adultes avec Tsa Soi, et ce dans trois
grands domaines : les stratégies éducatives ciblées, ’évaluation/compensation des
troubles sensoriels et les habiletés sociales, affectives et professionnelles.

Il est également indispensable de mettre en ceuvre un espace d’analyse de pratiques®
pour permettre aux professionnels de réfléchir a leurs pratiques et a l'influence possible
de leur ressenti dans le cadre des accompagnements et du travail avec leurs proches.

Nous souhaitons que cette analyse de pratique soit animée par un professionnel ayant des
connaissances et expériences dans le champ a la fois de ’autisme et de la santé mentale.
En effet, il est important de prendre en compte le fonctionnement spécifique des per-
sonnes avec autisme, mais aussi les importantes comorbidités qui peuvent y étre associées
et la dynamique relationnelle dans lesquelles elles évoluent.

La mise en ceuvre de ces supervisions et de cette analyse de pratique est une priorité du
service pour les usagers et pour les professionnels. Ce sont des outils indispensables pour
que le travail de qualité proposé s’inscrive dans la durée avec le méme niveau d’exigence.

Lenrichissement des connaissances et des prohque:.

Aujourd’hui, deux chantiers restent prioritaires et nécessitent une montée en connais-
sances et compétences des professionnels.

D’une part, il s’agit d’améliorer la prise en charge (évaluation et compensation) des par-
ticularités sensorielles des personnes.

D’autre part, il s’agit d’élargir notre panel d’outils en nous intéressant aux pratiques et
méthodes favorisant I’émergence des compétences propres de la personne, l’autodétermi-
nation, |’ « empowerment® » et |’estime de soi. L’approche CO-OP (Cognitive Orientation
to Daily Occupational Performance) et celle du rétablissement sont particulierement envi-
sagées dans la mesure ou leurs outils répondent tres efficacement aux objectifs et particu-
larités cognitives des personnes avec autisme, méme s’ils n’ont pas été concus pour elles.

52

Il s’agit d’un travail d’évaluation et d’ajustements des interventions pour un ou plusieurs usagers (méthodes

utilisées, outils, etc.).

53 Vise un renforcement des compétences requises pour une activité professionnelle donnée : accroissement du
degré d’expertise, facilitation de ’élucidation des contraintes et enjeux spécifiques a ’environnement professionnel,
développement des capacités de compréhension et d’ajustement aux personnes accompagnées.

54 Développement du pouvoir d’agir des personnes.
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La prise en charge des particularités sensorielles.

Le service porte une attention particuliére a la sensorialité et
propose, autant que possible, aux personnes accompagnées une
évaluation de leurs perceptions sensorielles. Il s’agit de déter-
miner le fonctionnement sensoriel, ses particularités et leurs
impacts au quotidien sur leur autonomie et leur santé (au sens
de ’Ows).
Pour réaliser cette évaluation, l’approche développée par Olga
BocpasHina a partir de ’outil d’évaluation « Profil Sensoriel et
Perceptif Révisé » (Pspr), a été choisi, notamment en ce qu’il
permet une compréhension plus fine de ’impact des particu-
larités sensorielles de chaque personne évaluée. Son organi-
sation facilite également le travail psycho-éducatif avec la
personne.

Cependant, apres plusieurs mois d’utilisation du Pspr avec des usagers aux profils
variés, plusieurs freins ont été relevés® (difficulté d’auto-évaluation, passation longue et
colteuse en termes d’attention, de concentration, de repérage spatiotemporel et d’in-
teractions avec deux professionnels, manque de situations illustratives accompagnant le
remplissage de la grille, difficulté a faire émerger des propositions d’adaptations corres-
pondant au profil sensoriel et perceptif de la personne).

En complément du temps de supervision, un groupe de travail avec la référente Tsa des
Diter de [’association a été mis en place pour tenter de développer des modalités d’éva-
luation sensorielle adaptées au mieux au profil de la personne.

Pour les mois et années a venir, les perspectives de travail portent sur le développement
de U’observation directe, dans les différents espaces de vie de la personne (en écologie),
des particularités sensorielles, ainsi que la création d’une mallette sensorielle afin de
concrétiser les items du Pser et d’observer les réponses sensorielles aux stimulations pro-
posees.

La méthode CO-OP (Cognitive Orientation to Daily Occupational Performance).

Cette méthode d’intervention, créée par des ergothérapeutes canadiens, s’intéresse a
’occupation humaine. Elle découle du Modele Canadien du Rendement et de l’Engage-
ment Occupationnel (Mcreo) qui propose une évaluation : la Mesure Canadienne du Rende-
ment Occupationnel. Celle-ci évalue la capacité de la personne et sa satisfaction quant
a la réalisation d’activités significatives dans son quotidien (dans les domaines des soins
personnels, de la productivité et des loisirs).

Avec ’approche CO-OP, l’accompagnant guide la personne a travers un processus de réso-
lution de problemes qui la méne a découvrir et a appliquer des stratégies cognitives qui
lui sont propres pour effectuer des taches de la vie quotidienne.

Cette approche nécessite de laisser un temps a l"usager pour qu’il percoive ses points
d’échec dans la réalisation de ’activité, et qu’il puisse ensuite élaborer lui-méme ses
stratégies et faire l’expérience des mises en ceuvre. L’appropriation des stratégies mises
en place par la personne elle-méme favorise ensuite la généralisation puis le transfert,

55 Cf. annexe extrait du rapport d’activité 2017 sur « La prise en compte des particularités sensorielles ».
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vers d’autres activités de son quotidien. Par l’expérience de la réussite de
’activité (la personne parvient a atteindre son but en adoptant des straté-
gies propres), elle favorise ainsi l’estime de soi.

Cela implique un décalage de posture dans |’accompagnement classique
avec les personnes avec autismes : plutot qu’accompagner la personne
en lui proposant des stratégies a appliquer, ’ergothérapeute cherche
a faire émerger, chez la personne, ses propres stratégies, sans l’in-
fluencer, via une découverte guidée. Les ergothérapeutes du service
voient dans cette approche des perspectives nouvelles de travail avec
un grand nombre des personnes actuellement accompagnées au SamsaH.

Il s’agit a présent de s’imprégner de cette approche et de construire

une déclinaison qui enrichira I’ensemble des accompagnements proposés
au sein du SamsaH.

La formation au rétablissement.

Le rétablissement est un processus d’amélioration de la santé et de la qualité de vie avec,
notamment, l’idée d’une inclusion sociale forte. Il vise la réassurance et la responsabilisa-
tion, une « reprise en main de soi ». Il a été fortement porté en psychiatrie. Nous pourrions
choisir de nous y appuyer dans le cadre de la prise en charge de comorbidités psychiatriques
importantes dont souffrent un certain nombre de personnes autistes accompagnées.

Mais nous ne souhaitons pas limiter cet apport du rétablissement aux seules comorbidités.
En effet, le rétablissement s’appuie sur des principes théoriques et d’intervention dont nous
pensons qu’ils peuvent s’appliquer bien au-dela. Christian Laval® explique que « contraire-
ment aux approches qui se penchent sur des problemes et des déficits, [’approche du réta-
blissement est orientée vers une recherche de solutions et de ressources » : pourquoi alors
la limiter au champ de la santé mentale ?

De nombreux points de rencontres existent entre cette approche, la philosophie de ce
projet de service et la derniere Recommandation « Troubles du spectre de l’autisme ; in-
terventions et parcours de vie de ’adulte ».

Par exemple, le mot d’ordre « Nothing about us without us »>” des mouvements d’usagers
revendiquant leur « empowerment » se rapproche beaucoup de notre volonté de soutenir
la participation des usagers a toutes les décisions qui les concernent et a leur liberté d’ac-
cepter ou de refuser les propositions des professionnels.

Pour Michel Larorcabe®®, « le pouvoir d’agir se traduit par la défense des droits fondamen-
taux, ’égalité de traitement, la participation a [’organisation des soins et leur évalua-
tion, et [’accessibilité a une information sur les troubles » : cela pourrait tout aussi bien
s’appliquer a des personnes avec Tsa Soi.

56 Dans son éditorial du bulletin RHIZOME de décembre 2017 : Apprendre le rétablissement.

« Rien sur nous sans nous ».

58 Le rétablissement au cceur des politiques publiques, Bulletin RHIZOME de décembre 2017 : Apprendre le
rétablissement.
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Agathe MarTIN®®, usagére - formatrice, écrit « se rétablir c’est peut-étre simplement donner sa
juste dimension a la maladie dans sa vie et dans son identité » ; si ’on remplace le terme de
maladie par celui de Tsa, cela ne rejoint-il pas le travail nécessaire d’appropriation du diagnostic
que nous avons décrit plus haut et qui permet de vivre avec ses particularités sans y étre réduit ?

Une formation associative va étre organisée et les professionnels d’Intervalle Asperger sou-
haitent y participer. Elle sera l’occasion de s’approprier cette philosophie du rétablissement
et de pouvoir repérer les outils transférables dans la prise en charge des personnes avec
autisme.

3. Un projet d’habiletés sociales en situation réelle ayant pour objeclif la
réalisation d'un film-outil falicitant l'insertion professionnelle pour les per-
sonnes T5A Spl.

a problématique de l’acces a ’emploi est un enjeu important dans ’accompagnement au

sein du SamsaH. Les personnes adultes accompagnées témoignent de la valeur sociale induite

par ’emploi et leur stigmatisation par la société du fait de leur manque d’emploi. L’acces a
’emploi est alors évoqué comme un objectif multiple : reconnaissance des compétences, acces
a une place dans la société permettant une reconnaissance, étape primordiale dans un projet
de vie vers [’autonomie.

De ce constat d’un projet de vie se confrontant a des représentations sociétales de ’autisme
tres stéréotypées, il a été pensé la réalisation d’un film sur la base de mini interviews pouvant
servir d’outil dans la rencontre de ces deux mondes.

Ce projet a pour objectif d’étre élaboré par les usagers du Samsan qui le souhaitent, selon leurs
capacités et disponibilités. Un temps préalable de rédaction du projet, de présentation en CA,
de recherche de financeurs est effectué par les professionnels du service.

Afin de questionner la pertinence de ce projet dans un contexte de profusion de supports sur
’emploi des personnes autistes (en lien avec le Plan autisme), les professionnels du SamsaH por-
teurs du projet ont échangé avec les associations partenaires (Auticonsult, Arra, etc.).

La pertinence du projet prend sens dés |’élaboration car elle s’inscrit dans des axes d’accom-
pagnements des usagers. Il s’agit d’un outil permettant de travailler, notamment, les représen-
tations sur une activité professionnelle et sur les compétences, sociales en particulier, qui s’y
rapportent.

Enfin, les interviews ont pour objectif de servir de media aupreés de potentiels employeurs, d’ai-
der a la médiation et a la compréhension de la personne autiste en s’éloignant des stéréotypes
freinant ’employabilité.

Il s’agit d’un projet qui demande un temps conséquent de préparation et dont le financement
important doit étre validé par le Conseil d’Administration de I’Ari. Sa réalisation se déroulera
ensuite sur plusieurs mois.

59 Bulletin RHIZOME de décembre 2017 : Apprendre le rétablissement.
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4. Une prise en compte plus affirmée de la vie affeclive et sexuelle.

usqu’a présent les dimensions « Vie affective » et « Vie sexuelle » sont essentiellement tra-
vaillées par le médecin et la psychologue du service, en fonction de la nature (a visée plutot
somatique ou psychologique) des demandes émanant des usagers.

Cependant, quelques personnes ont témoigné de leur grande difficulté a aborder ces questions,
a la fois intimes et anxiogenes, alors méme qu’elles ressentiraient le besoin de les aborder pour
bénéficier d’éléments de compréhension voire, parfois, de réponses simples.

En ’état actuel, l’équipe est insuffisamment formée pour proposer aux usagers des accompa-
gnements plus poussés. En revanche, attentive et consciente de ces besoins, elle se rapproche
du Centre Ressource Aquitain Vie affective, Intime, Sexuelle et Handicap. Cette collaboration,
associée aux formations a venir, devrait permettre, a moyen terme, de proposer des accom-
pagnements individuels et, éventuellement, des temps d’échanges en groupe plus complets et
adaptés aux besoins manifestés par les personnes accompagnées.

5. Les nécessaires pquenqrial: a développer avec les services d’insertion et
d'emplm accompagné.

’insertion professionnelle en milieu ordinaire est un axe d’accompagnement tres sollicité par

les usagers. Le SamsaH, n’ayant pas de poste de chargé d’insertion, mais une mission d’accom-

pagnement vers l’autonomie sociale et professionnelle, les accompagnants éducatifs colla-
borent de facon réguliere avec les services d’insertion professionnelle de droit commun (Pdle
Emploi, Mission Locale) ou spécifiques (Cap Emploi, Prs) et la Plateforme Handamos!.

Les professionnels du service sont particulierement mobilisés lors des mises en situation profes-
sionnelle, des prises de fonction ou des suivis de personnes en emploi.

Ils accompagnent sur la préparation a la prise de poste avec des rencontres en amont avec le
futur collectif de travail, une visite in situ du poste de travail, un travail sur la fiche de poste,
une sensibilisation de ’environnement (cadres et collegues). Ils peuvent formuler des proposi-
tions d’aménagements de poste (physiques, organisationnelles ou opérationnelles) et assurer le
soutien a leur mise en place.

Ils peuvent également étre présents lors de la prise de poste et restent en lien avec ’employeur
tout autant que dure l’accompagnement. Cependant, pour que certaines insertions soient réus-
sies, il peut étre nécessaire d’assurer une présence physique au coté de 'usager durant plu-
sieurs jours voire plusieurs semaines. Pour étre optimale, les prises en charge des personnes ac-
compagnées demandent de la continuité et de la régularité. Mobiliser des professionnels durant
une longue période (pour un usager voire plusieurs usagers en simultané) impliquerait de mettre
en suspens tous les accompagnements en cours, cela pourrait étre trés préjudiciable aux autres
personnes accompagnées.

60 Cette plateforme ressource, coordonnée par ’ARI et fruit du travail conjugué de 14 associations ceuvrant dans
la santé mentale et accompagnant des jeunes entre 16 et 30 ans, propose des formations sur les méthodes d’emploi
accompagné, groupes de travail thématiques sur Uinsertion, travail en réseau avec les Accompagnateurs en Milieu
Ordinaire, accés a la mutualisation des offres d’emploi mobilisables pour nos publics.
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Pour remédier a cette difficulté, nous souhaitons développer un partenariat important avec les
services d’emploi accompagné existant sur le territoire : le service d’emploi accompagné de
[’ Aparel et ’Emploi d’Abord de U’ Awri.

Nous sommes convaincus de la complémentarité nécessaire entre nos dispositifs et souhaitons
pouvoir la formaliser dans le cadre de conventions de partenariat au moins dans [’attente d’un
possible recrutement de chargé d’insertion au sein du SamsaH.

6. Louverlure au lien social : le soulien a la création d’'un Gem.

ans un objectif de généralisation, il est indispensable de, progressivement, permettre a
la personne de mettre a profit les apprentissages, savoirs-étre et savoirs-acquis dans des
espaces de socialisation.

Nous avons commencé avec le « groupe d’expression » a soutenir ce type d’expériences (émer-
gence de groupes autour d’activités organisées et partagées par les usagers eux-mémes). Un
groupe d’habiletés sociales en situation réelle va également débuter au sein du Samsan. Il serait
vraiment intéressant d’aller plus loin dans ce processus d’appropriation, d’autonomisation et de
« pair-aidance »°'.

Le projet de Gem, soutenu par ’association Asper33 et l’Ari, répondrait parfaitement a ’objec-
tif de donner un espace de mise en ceuvre des compétences des personnes avec Tsa, qu’elles
soient suivies ou non par un service. Cet espace d’entraide (par des pairs), dispositif citoyen
(intégré dans la vie de la cité) et participatif (ou les projets se construisent ensemble), serait
un outil supplémentaire de construction en tant qu’acteurs de leur vie dans la société, pour les
personnes qui le souhaitent.

Nous viendrons en appui des porteurs du projet autant que cela leur paraitra pertinent ; nous
pourrions, par exemple, partager des outils de planification, de facilitation de la communication
ou d’aménagement de l’espace aux particularités sensorielles. Nous nous attacherons également
a faire connaitre ce dispositif et a en faciliter ’accés aux personnes que nous accompagnons,
participant ainsi a leur ouverture vers de nouveaux champs d’activités sociales et citoyennes.

7. La question de la fin de prise en charge el des relais.

a question de la fin des prises en charge reste une question sensible, en particulier lorsqu’il
est question d’autisme. Méme si la personne gagne en autonomie, elle reste autiste et aura
toujours besoin de repéres structurés et stables.

Les parents sont particulierement sensibles a cette question de la fin de la prise en charge de
leurs enfants et évoquent avec inquiétude le moment ou ils ne seront plus la.

Les usagers témoignent régulierement de [’angoisse que l’idée méme de cette fin d’accompa-
gnement provoque chez eux, voire du poids qu’elle fait peser dans la difficile construction d’une
relation de confiance. Ils évoquent également l’utilité de permanences téléphoniques pour les
soutenir en cas d’imprévus en dehors des horaires d’ouverture du service ou lorsque les profes-
sionnels ne les accompagneront plus.

61 De partage d’expérience a visée de soutien avec des personnes connaissant des troubles ou un handicap similaire.
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Des dispositifs spécifiques restent a penser, que cela soit du coté de logement accompagné, de
services d’astreinte, de dispositifs d’emploi accompagné ou de Savs.

8. Le développement du soutien porté auy familles.

es temps de rencontre proposés aux familles (écriture du projet de service, soirées théma-
tiques) ont mis en évidence leur souhait d’échanger entre parents sur leur expérience com-
mune.
En parallele de ces temps, nous souhaitons réfléchir au moyen de soutenir la création d’un
groupe d’échange propre aux familles. Nous pourrons, sans aucun doute, nous inspirer des deux
expériences réussies, portées par ’ARI : celle de I’ « Espace Rencontre »¢? et celle du groupe de
parents d’enfants autistes de I’Hopital de jour ’Oiseau Lyre (que co-anime une éducatrice du
SAMSAH).

9. Une recherche difficile de médecin psychiatre coordonnateur.

omme beaucoup de services médico-sociaux, le SamsaH Intervalle rencontre des difficul-

tés dans le recrutement d’un médecin psychiatre. Pour Intervalle Asperger, la recherche

est d’autant plus ardue que le professionnel doit a la fois étre compétent dans la prise
en charge des comorbidités psychiatriques, et avoir des connaissances actualisées en matiere
d’accompagnement des personnes avec autisme. Malgré notre étroite collaboration avec le Cra
et nos différents démarchages de professionnels libéraux, nous restons, a ce jour, sans médecin
psychiatre coordonnateur. Notre infirmiere assure seule |’axe d’accompagnement aux soins et,
en collaboration avec la psychologue et la neuropsychologue, la coordination médicale. Nous
avons pu, au cas par cas, proposer des relais aux personnes qui étaient suivies par le médecin du
service, mais cela reste insuffisant.

Nous souhaitons concentrer notre attention sur la recherche d’une solution satisfaisante, a la fois
pour les personnes accompagnées et pour les professionnels. Nous poursuivons nos recherches
d’un intervenant salarié mais sommes ouverts a de nouvelles formes de collaboration avec des
praticiens libéraux avec lesquels nous pourrions travailler plus régulierement et étroitement.

10. La fonclion « Ressource ».

uite a 'importante enquéte, menée en 2016, par le cabinet Eneis a la demande du Dépar-
tement de la Gironde avec le soutien de la Cnsa, le SamsaH s’était positionné favorablement
pour développer une mission d’appui « Ressource » sur [’accompagnement de personnes
autistes Soi.
Cette fonction « Ressource » pourrait étre sollicitée dans le cadre de prestations ponctuelles
(évaluation, préconisations, sensibilisation et formation) par des services de droit commun, so-
ciaux ou médico-sociaux du territoire girondin.
Les orientations définitives prises par le Département de la Gironde ne sont, pour U’heure,
pas encore communiquées. Elles nécessiteront, si elles se confirment, une réorganisation des
moyens, une identification précise des problématiques et des attentes des structures, de nou-
velles modalités d’évaluation des situations et d’accompagnement des professionnels de ter-
rain, et cela sur I’ensemble du département.

62 Cf. annexe synthese du rapport d’activité de I’Espace Rencontre 2017.
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Dans la perspective de la mise en ceuvre de cet axe de développement, lors de la derniere
extension du service, trois « places »% sont « gelées » dans la perspective de la mise en ceuvre
de la fonction ressource a moyen constant.

Dans l’attente de son officialisation, nous envisageons actuellement de commencer a expéri-
menter cette fonction « Ressources » sur quelques situations de la Métropole.

11. Les coopérations & metlre en place avec les SaMsan Tsa de la Région
Nouvelle Aquitaine et au-dela.

es derniers mois, nous avons été tres sollicités par les services souhaitant répondre aux
appels a projet SamsaH Tsa des départements de la Région Aquitaine et au-dela. Nous
nous sommes rendus disponibles pour partager notre expérience.

Aujourd’hui, ces services ont ouvert et construisent leur propre expérience. Il serait particulie-
rement intéressant d’organiser des rencontres annuelles sur des thématiques choisies collégiale-
ment : ’évaluation, le suivi en formation et en emploi, la vie affective et sexuelle, les habiletés
sociales, etc.

Ces journées permettraient la mise en place de groupes de travail interservices ou pourraient
s’échanger les pratiques, les outils, les points de butée, ainsi que les limites rencontrées avec
des mises en perspective, les pistes de réflexion pour tenter de les dépasser. Cela permettrait
de s’appuyer sur les expériences concluantes et d’optimiser ’expérience de chacun, tout en
limitant le risque d’isolement et d’usure des professionnels.

L’idéal serait d’y convier également des personnes autistes « ressources », ou d’ici quelques
années, des médiateurs pairs comme il en existe en santé mentale.

De nombreux chantiers déja en perspective pour les cing prochaines années, nous ferons le point
sur leurs avancées chaque année dans le cadre d’un additif au présent projet.

63 Il ne s’agit pas de places financées mais des trois accompagnements attendus dont la mise en ceuvre n’a pas été
exigée dans la perspective de cette fonction ressource. Pour information, pour 14 places financées |’accompagnement
de 21 personnes est attendu ; 18 sont actuellement accompagnées.

7 0 SAMSAH Intervalle Asperger - Projet de service 2018 - 2023



CONCLUSION

Dans l'esprit de la loi du 2 janvier 2002 rénovant ackion sociale
el médico-socidle, ce document ambitionnait dincarner ce que
peut étre un projet dans lequel l'usager est pleinement « au coeur
du dispositif » et, partant, acteur de son accompagnement.

L est le fruit du travail partagé des professionnels, des familles et, pour

la premiere fois, des usagers dont la participation balbutiante est, d’ores

et déja, tout a fait enthousiasmante. Elle est la démonstration que notre
projet, ses accompagnements sur mesure, son soutien a la subjectiva-
tion et a '« Empowerment », et ses professionnels, aux connaissances
et compétences actualisées, font évoluer favorablement la condition des
personnes porteuses d’autisme et, ainsi, soutiennent pleinement leur in-
clusion sociale.

Portés avec conviction par la dynamique associative, de nombreux chantiers
s’inscrivent dans la continuité ; d’autres débuteront prochainement. Adossé
aux avancées de la recherche, aux retours d’expériences, a une réflexion
pluridisciplinaire et aux dernieres Recommandations de Bonnes Pratiques
Professionnelles, le déploiement du service va se poursuivre.

Durant les cinq années a venir, nous ferons, annuellement, avec les
usagers et les familles volontaires, un point précis sur [’avancée des
axes de travail que nous venons d’esquisser et y intégrerons ceux
qui, sans aucun doute possible, ne manqueront pas d’émerger.
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Anneye 1 - Plan d'acceés

SAMSAH Intervalle Asperger

(Accueil des publics et équipe d’intervention)
15 rue Fourteau - 33100 Bordeaux

Tél. 0556 67 3572 m 06 89 97 03 44
intervalle-asperger@ari-accompagnement.fr

R
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Anneye 2 - Procédure d’admissibilité

Procédure d'admission : L’ADMISSIBILITE

Prise de contact
avec le service

Premier accueil

Démarches
éventuellement
préconisées suite
au premier
accueil

Délais de
constitution du
dossier de
candidature par
la personne et sa
famille

Rendez-vous
médical avec le
médecin de
service

Décision du
service relative a
I"ADMISSIBILITE

Durée moyenne
du processus de
confirmation de
'admissibilité

Prise de contact avec le service par l'usager et sa famille (mail, téléphone au courrier)

Proposition de rendez-vous sous un mois avec la chef de service et la psychologue

] ! | 1

Si les besoins de la

51 notification SAMSAH personne ne sont pas

sh“gg ";‘;‘:“ cz;g’:&gmgzs len cours de validité et adéquation avec les

fi ! i otifi 't diagnostic validé. missions et le projet
confirmation du notification dis seiics;

diagnostic. SAMSAH.

] I .

Orientation et

Orientation vers . " W2 %
le CRA e Orientation vers la réorientation vers la
bl MDPH pour une MDPH et un éventuel
confirmation de i )
: 5 demande SAMSAH. dispositif plus
diagnostic. "
adapté.

I !

Les modalites, la
procédure, et les
délais de
validation par le

CRA restent a sous 6 & 8 mois sous 1 mois
définir par ce
service
partenaire.

! I l

sous 1 mois sous 1 mois sous 1 mois

! ! l

Réponse concernant |’admissibilité
par courrier a la personne et a sa famille
sous 1 mois

variable selon les
indications du 10 @ 12 mois 4 mois
CRA.

SAMSAH Intervalle Asperger - Procédure d'admissibilité - 07 2017
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Anneye 3 - Procédure d’admission

Procédure d’admission : L'ADMISSION

Programmation, par le service, d'une commission
du fait de places disponibles.
Envoi d'un courrier d'information, en amont des commissions
d'admission, a 'ensemble des personnes admissibles

J - 2 mois

4

Démarche a réaliser par la personne et sa famille :
confirmation de la candidature sous 15 jours
a compter de la réception du courrier dinformation du service,
par mail, courrier ou téléphone.

J - 1,5 mois

g

Liste des candidatures confirmées adressée aux Médecins de la

MDPH, du Département, de UARS et du CRA. J -1 mois

g

Réunion de la Commission d’ admission

présidée par le Directeur du service. Jour J

¢

Restitution de la décision de la Commission d'admission. J +1 semaine

Admission Hon admission

4 4

Réception d'un courrier -

Possibilité de solliciter un
Rendez-vous avec la chef de service. entretien avec le Directeur du
Signature du DIPEC. service

Attente de la prochaine
commission dadmission.

SAMSAH Intervalle Asperger - Procédure d'admission - 07 2017
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Anneye 4 - Plan d’élaboration et de validation du PAP

"

A "admission

Signature du DIPEC '
Rédaction conjointe du PAP initial 2
Signature de I’avenant n" 1 au DIPEC ?

Présence de ['usager, de
ses proches s'il le
souhaite, du réeferent de
la phase d'évaluation et
de la directrice adjointe

Dans les 3 a 6 mois
suivant ['admission

Réalisation des différentes évaluations prévues dans le PAP
initial et rédaction des Compte-rendu d'évaluation 4,
Renseignement de la Synthése initiale * sous la
responsabilité du référent de la phase d'évaluation

Présentation en réunion d'équipe, par le référent de la
phase d'évaluation, des éléments recueillis et désignation
du reférent Parcours

Echange et rédaction conjointe avec |'usager de son PAP
avenant n” 1%, consultation des proches avec son accord

Dans la semaine qui suit

Validation du PAP avenant n"1
Signature de 'avenant n”2 au DIPEC

Présence de ['usager, de
ses proches s'il souhaite,

du référent parcours et
de la directrice adjointe

Durant les 12
mois suivants

Document de suivi ® renseigné sous la responsabilité du
référent de parcours.
(Formalisation des mises a jour trimestrielles.)

Au terme de ces 12 mois
d’accompagnement (N + 1)

- 1*- DIPEC (Document Individuel de Prise En Charge) : contrat général entre la personne et le service

Validation duPAP avenant n*2
Signature de 'avenant n” 3 au DIPEC

| reprenant, notamment, les missions d’un SAMSAH.

| 2*- PAP initial (Projet d’Accompagnement Personnalisé) : définit les modalités de mise en ceuvre de la i

i phase d'évaluation.

¢ 3*- Premier avenant au DIPEC : précise les évaluations qui vont étre mises en place en vue de |'élaboration

| du projet d’accompagnement et désigne le référent de la phase d'évaluation.

i 4*- Compte-rendu d'évaluation : chaque professionnel rédige un compte-rendu des évaluations qu'il réalise,
! qu'il présente a la personne et qui permet de définir, avec elle, les axes de travail envisageables.

| 5*- Synthése initiale : reprend l'ensemble des éléments recueillis durant les entretiens et les évaluations

| avec les propositions d'accompagnement par domaine d’intervention. Chaque professionnel participe a son |
| renseignement et le référent de la phase d'évaluation en assure la cohérence et la complétude. |
| 6°- PAP avenant n’1: premier véritable projet d’accompagnement construit a partir des demandes de

i V'usager (et de ses proches) et des propositions faites au terme de la phase d’évaluation prévue dans le PAP

* initial.

7*- Les avenants au DIPEC : résument et formalisent les éléments contenus dans les PAP en termes
| d'objectifs généraux et de besoins repérés, ainsi que d'axes d'accompagnement convenus avec l"usager et

i ses proches.

! B*- Document de suivi : reprend les évolutions des accompagnements au cours de ['année. Le bilan énonce
| les perspectives par domaine d’intervention. Il sert a |'élaboration de L’avenant suivant du PAP. Il intégre

! les retours des professionnels, des usagers et des partenaires.
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Annexe 5- MCRO

Le Modeéle Canadien du Rendement Occupationnel

Extrait de « L’approche CO-OP. Guider ’enfant dans la découverte de stratégies cognitives pour
améliorer son rendement occupationnel au quotidien », Association canadienne des ergothéra-
peutes, 2017.

L’approche centrée sur le client est un aspect fondamental de la pratique de ’ergothérapie en rai-
son de l’intérét primordial de la profession quant a [’occupation et a [’habilitation de la personne
a réaliser celle-ci. Le terme « occupation* », tel qu’utilisé en ergothérapie, capte les concepts de
’activité* et de la participation* de la CIF.

L’ergothérapie considére |’occupation comme un besoin humain fondamental et nécessaire.
L’engagement fructueux dans une occupation est important pour la santé et le bien-étre de la per-
sonne (ACE, 2002 ; Polatajko, 1992, 1994).

[...]

Les occupations particulieres dans lesquelles s’engage une personne sont considérées comme le
résultat de ’interaction entre la personne, l’occupation et l’environnement. Dans le Modele Cana-
dien du Rendement Occupationnel (MCRO, cf figure ci-dessous) [...], le rendement occupationnel*
se comprend comme une « interdépendance entre la personne, ’environnement et |’occupation »
(ACE, 2002).

Dans le MCRO, la personne est considérée a partir des trois composantes du rendement : ’affectif
(les sentiments et les émotions), le cognitif (les processus de pensée) et le physique (les fonctions
sensorielles et motrices).

L’environnement comprend quatre éléments : sur le plan physique (facteurs naturels et construits),
social (les relations avec les autres), culturel (les valeurs et les normes sociétales) et institutionnel
(les institutions et les pratiques sociétales ; ACE, 2002).

Enfin, les occupations sont classifiées en trois catégories : productivité, soins personnels et loisirs.

La personne, l’environnement et |’occupation sont donc des éléments qui interagissent entre eux
pour établir le rendement. Tout changement survenant dans un des éléments influence les autres,
et conséquemment se répercute sur le rendement. |l est impératif d’aborder tous les facteurs
agissant sur le rendement pour habiliter les clients a réaliser les occupations qu’ils veulent
faire, doivent faire, et qui sont attendues d’eux.
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Figure 1.3 Le MCRO-P' : Spécifier notre principal domaine

Lenvironnement

Physique

Spirituel

I'ergethérapie

_____

Physique

Loisirs

A’ : Désigné sous le nom de MCRO dans Promouvoir I'occupation (1997, 2002) et MCRO-P depuis
cette édition.
B : Vue de profil

E.A. Townsend, H.J. Polatajko, et J. Craik (2008). Modéle canadien du rendement occupationnel et de participation
(MCRO-P), dans Faciliter ['occupation : ['avancement d’une vision de 'ergothérapie en matiére de santé, bien-étre
et justice a travers 'occupation, E.A. Townsend, H.J. Polatajko, p.27 Ottawa, ON : Publications ACE.

Définitions :

Activité (CIF, OMS 2001, p.125) : Uexécution d’une tache ou le fait pour une personne de faire
quelque chose.

En ergothérapie, on différencie les activités signifiantes (qui font sens pour la personne) des acti-
vités significatives (qui font sens au regard des attendus sociétaux).

Participation (CIF) : le fait de prendre part a une situation de la vie réelle (CIF, OMS 2001, p.125).

Occupation (Association canadienne des ergothérapeutes, 2002) : Fait référence a ’ensemble des
activités et des taches de la vie quotidienne auxquelles les individus et les différentes cultures
donnent un nom, une structure, une valeur et une signification. L’occupation comprend tout ce
qgu’une personne fait pour s’occuper, c’est-a-dire pour prendre soin d’elle (soins personnels), se
divertir (loisirs) et contribuer a |’édifice social et économique de la communauté (productivité).

Rendement occupationnel (La MCRO, ACE, 2014) : se définit par la capacité de la personne a réali-
ser certaines occupations et le sentiment de satisfaction a |’égard de son rendement.
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Anneye 6 - Oulils d’évaluations
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ISTE DES EVALUATIONS SOCIO-EDUCATIVE - SAMSAH INTERVALLE ASPERGER

Remarque : ces outils ont été concus de maniére purement empirique a partir
d’évaluations déja existantes, et n’ont fait [’objet d’aucun étalonnage. Ce sont
des aides supports a ’entretien et a [’observation qui permettent d’objectiver les
compétences acquises, non acquises et a développer.

Outils non validés - adaptés et (re)construits au besoin :

Autoévaluation - « Evaluation autonomie du quotidien » - Ce document donne un niveau de
compétence de la personne dans les deux grands domaines ; [’autonomie de base (Habillage,
hygiene et alimentation) et ’autonomie instrumentale (Nouveau moyen de communication,
courses, préparation du repas, entretien du domicile, prendre les transports en communs, ges-
tion administrative et gestion du budget).

Hétéro-évaluation - « Evaluation autonomie du quotidien » - Avec l’accord de la personne ac-
compagnée, ce méme document est remis a son entourage.

De ces différentes évaluations nous obtenons un niveau de compétence le plus proche de la
réalité possible.

Support a « ’Entretien d’accompagnements éducatif et social » - Ce document reprend les
thémes énumérés dans ’évaluation de I’autonomie du quotidien. On y ajoute des observations
sur la vie professionnelle et la vie sociale et civique. Elle s’intéresse davantage au fonctionne-
ment spécifique et a la satisfaction de la personne.

S
(S
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LISTE DES EVALUATIONS EN ERGOTHERAPIE = SAMSAH INTERVALLE ASPERGER

/!
\
-~

4

v

v

v

4

Remarque : certains outils utilisés sont validés. Nous avons également choisi d’uti-
liser des outils non validés, afin de pouvoir s’en inspirer et proposer une évaluation
personnalisée, la plus cohérente possible. Cette liste est non exhaustive, et peut
évoluer selon les besoins repérés, et selon [’évolution des pratiques en ergothéra-
pie et vis-a-vis de [’autisme.

Outils non validés - adaptés et (re)construits au besoin :

Profil Sensoriel d’Olga Bogdashina : version révisée d’I.DUFRENQY, et modifiée par le SAMSAH
Intervalle Asperger. Il s’agit d’identifier avec la personne et son entourage ses particularités
perceptives et sensorielles. L’évaluation repose sur un questionnaire, soutien a un échange dis-
gressif. Elle aborde les manifestations perceptives que peuvent ressentir une personne Asper-
ger, en lien avec ses 7 sens. Le questionnaire nous permet de dégager un profil sensoriel afin de
mieux connaitre la personne que nous allons accompagner. Ce profil offre également a l’usager
la possibilité de mieux comprendre sa facon d’interagir avec le monde. A Intervalle Asperger,
I’évaluation est réalisée avec la personne, en présence du bindbme ergothérapeute-infirmiére.
Un questionnaire est envoyé aux proches de la personne.

Evaluation des préhensions et bilan gestuel : grilles d’observation permettant d’évaluer les
différents types de préhension en fonction des segments anatomiques de la main utilisés (prise
digitale, palmaire, ...).

Test des praxies : batterie breve d’évaluation des praxies gestuelles (gestes sans signification,
gestes symboliques, gestes transitifs figurés).

Evaluation de I'indépendance vie autonome : grille permettant d’objectiver I’indépendance
dans la gestion du budget, et dans la réalisation des courses.

QOutils validés :

MHAVIE : la Mesure des HAbitudes de VIE est un questionnaire ayant pour but d’évaluer la par-
ticipation et la satisfaction de la personne dans la réalisation de ses activités quotidiennes, en
prenant en compte son environnement et ses habitudes de vie. L’accent est mis sur la cotation
de la satisfaction afin de soutenir la personne dans |’expression de besoins signifiants et prio-
ritaires pour elle-méme. Pour U’ergothérapeute, la MHAVIE permet de dégager les besoins en
aides techniques ou aménagements de ’environnement a mettre en place.

400 points : bilan proposant d’objectiver la capacité fonctionnelle de la main, constitué de 4
épreuves (mobilité, force dextérité et coordination bimanuelle). La qualité de préhension et

les ressources d’adaptation y sont cotées.

BHK : l’échelle d’évaluation rapide de |’écriture permet de déceler les dysgraphies.
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EVIC : bilan de la frappe au clavier destiné a évaluer la progression la personne qui bénéficie
d’un apprentissage clavier.

EF2E (Evaluation des Fonctions Exécutives par une activité cuisine) : bilan écologique proposant
I’évaluation des fonctions exécutives lors de la réalisation de recettes de cuisine.

IADL : (Echelle d’Activités Instrumentales de la Vie Courante) : bilan explorant |’autonomie ou
le degré de dépendance de la personne par rapport des activités pratiques de la vie quotidienne.

MIF : (Mesure de U’Indépendance Fonctionnelle) : évaluation constituée de 18 items mesurant
les performances des patients dans les activités de la vie quotidienne y compris dans les aspects
cognitifs et relationnels.

MCRO : (Mesure Canadienne de Rendement Occupationel) : instrument standardisé permettant
de déceler les changements qui se produisent et tels que percus par les individus eux-mémes
concernant leurs difficultés en matiére de rendement occupationnel. L’évaluation se réalise
sous forme d’une entrevue semi-structurée et une méthode de cotation structurée.

*
(S
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LISTE DES EVALUATIONS PSYCHOLOGIQUES - SAMSAH INTERVALLE ASPERGER

Remarque : ces outils ne sont pas forcément utilisés comme des tests d’évaluation
quantitatifs, ils sont aussi des outils, supports de travail qui peuvent étre utilisés
dans un versant d’apprentissage, de médiation mais aussi pour apprécier les com-
pétences de la personne sur le plan cognitif. De plus certains outils ont été concgus
de maniere purement empirique et n’ont fait ’objet d’aucun étalonnage. Dans ce
contexte ce ne sont donc pas des outils diagnostiques mais plutét des aides a [’ob-
servation clinique qui permet d’objectiver des progres éventuels.

Par ailleurs ils ne sont pas systématiquement utilisés, mais font [’objet d’un usage
au besoin, en fonction des évaluations déja produites par [’usager lorsqu’il est admis
au sein du service, mais aussi en fonction des éléments qualitatifs relationnels et de
la disponibilité psychique et cognitive de la personne.

Echelle d’estime de soi de Rosenberg.

Listing des signes d’alerte de Filipek - utilisé initialement dans le cadre d’un dépis-
tage précoce. Il peut étre ici un support adapté a ’anamneése pour évoquer |’histoire
du trouble.

Questionnaire parental sur le développement de Filipek - mémes observations que
l’outil ci-dessus.

Danva : outil destiné a évaluer la capacité des individus a identifier les émotions
d’adultes et d’enfants a travers la prosodie de leur langage ou les expressions de leur

visage.

The cambridge behaviour scale / The Empathy quotient : établit un quotient d’em-
pathie.

L’Evaluation des Habiletés Sociales nécessaires aux Relations Interpersonnelles
(EHSRI).

Test d’intelligence sociale (4 tests factoriels : histoires a conclure, groupe d’expres-
sions, expressions verbales et histoires a compléter).

Face test : mesure les capacités de lecture émotionnelle.

Test des faux pas : mesure la compréhension des situations sociales et les compé-
tences liées a la théorie de ’esprit.

TOM 15 : mesure la théorie de U’esprit de premier et de second ordre.
Reading the mind : reconnaissance des émotions complexes (vidéos + voix).
TOPS 3E : mesure les compétences de raisonnement a travers |’observation de scenes

sociales, ce qui permet d’appréhender la compréhension sociale de la personne et
ses capacités d’intégration sociales.

SAMSAH Intervalle Asperger - Projet de service 2018 - 2023



LISTE DES EVALUATIONS NEUROPSYCHOLOGIQUES - SAMSAH INTERVALLE ASPERGER

Remarque : ces outils ne sont pas forcement des tests d’évaluation, ils sont aussi
des outils, supports de travail qui peuvent étre utilisés dans un versant d’apprentis-
sage, de mediation mais aussi pour appreécier les compétences de la personne sur le
plan cognitif. De plus certains outils ont été concus de maniere purement empirique
et n’ont fait [’objet d’aucun étalonnage. Dans ce contexte ce ne sont donc pas des
outils diagnostiques mais plutot des aides a [’observation clinique et a la compré-
hension de [’usager.

Outil non validés :

N

Interprétations des métaphores : liste de 20 métaphores a expliciter par le sujet.

QOutils validés :

\-4 Epreuves efficiences intellectuelles : Matrice de Raven, subtest WAIS I
\\k Epreuves mnésiques :
- Mémoire épisodique : CVLT, RL-RI 16, test des Portes, 15 mots de Rey,
- Mémoire de travail : mémoire des chiffres, SLC
\< Epreuves instrumentales :
- Praxie : batterie d’évaluation des praxies, BHK
- Gnosie visuelle
&* Epreuves exécutives :
- STROOP grefex, TMT grefex, WCST, Test des commissions, Tour de Londres, Hayling,
figure de Rey, fluences verbales
\-4 Epreuves attentionnelles :

- Attention visuelle : D2
- Attention auditive : TIFA, NEPSY I

Pl ) ﬁo
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LiSTE DES OUTILS UTILISES PAR L’INFIRMIERE - SAMSAH INTERVALLE ASPERGER

Remarque : Cette liste est non exhaustive, et peut évoluer selon les besoins repé-
rés, et selon [’évolution des pratiques infirmieres et vis-a-vis de [’autisme.

QOutils d’évaluation :

N

=~

14

4

14

Recueil d’informations a visée médicale et paramédicale : il a pour objectif d’identifier
avec la personne les différents suivis médicaux mis en place (généraliste, dentiste, ophtal-
mologique, gynécologique), les traitements, les antécédents médicaux, le suivi vaccinal,
les allergies, etc.

Evaluation des compétences en matiére de santé : elle a pour but d’évaluer avec la
personne la maniére dont elle géere sa santé (rythme alimentaire, rythme du sommeil,
santé bucco-dentaire, activité physique, gestion des premiers soins, gestion de ses suivis
médicaux, de son traitement, etc.)

Evaluation de la douleur :

Echelle d’auto-évaluation :
- Echelle numérique (EN)
- Echelle des visages
- Echelle visuelle analogique associé a un schéma corporel pour localiser la douleur
via ’application « DOLORIS »

Echelle d’hétéro-évaluation :

- Echelle Simplifiée d’évaluation de la Douleur chez les personnes Dyscommuni-
cantes avec troubles du spectre de l’Autisme (ESDDA)

- Echelle d’expression de la Douleur chez I’Adolescent ou I’Adulte Polyhandicapé
(EDAAP)

Profil Sensoriel et Perceptif d’Olga Bogdashina : Il s’agit d’identifier avec la personne
et son entourage ses particularités perceptives et sensorielles. L’évaluation repose sur un
questionnaire, soutien a un échange digressif. Elle aborde les manifestations perceptives
que peuvent ressentir une personne Asperger, en lien avec ses 7 sens. Le questionnaire
nous permet de dégager un profil sensoriel afin de mieux connaitre la personne que nous
allons accompagner. Ce profil offre également a l'usager la possibilité de mieux com-
prendre sa facon d’interagir avec le monde. A Intervalle Asperger, I’évaluation est réalisée
avec la personne, en présence du binome ergothérapeute-infirmiére. Un questionnaire est
envoyé aux proches de la personne.
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Outils d’accompagnement :
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Sommeil : agenda du sommeil + « carnet du sommeil »
Alimentation : suivi alimentaire + support visuel explicitant |’équilibre alimentaire

Anticipation des soins : application + fiches SantéBD : support qui permet de travailler en
amont le déroulé d’un soin ou d’une consultation : http://www.santebd.org/projet-santebd

Santé bucco-dentaire : application et fiches SHODEV : support pour promouvoir la santé
bucco-dentaire : http://www.sohdev.org/association-sante-bucco-dentaire

Sensibilisation des professionnels de santé : support pour que la personne puisse présen-
ter son fonctionnement « je vous présente mon autisme » du Réseau Bulle Québec

Comprendre son anatomie : application « Organs 3D » représentant le corps humain pour
permettre de travailler le fonctionnement du corps et le role des organes, peut permettre
la personne a se représenter son corps pour mieux repérer les zones douloureuses poten-
tielles.

= )
(S
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Anneye 7 - Orgqnigrcmme el présentation des diférents professionnels du SAMSAH
Intervalle Asperger et leurs qualifications.
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FICHES DE FONCTION

FICHE DE FONCTION - Educatrice/Educateur Spécialisé(e)

Etablissement:

SAMSAH INTERVALLE ASPERGER
44, rue Degain, 33100 Bordeaux.
Le service dépend de |’Association pour la Reéadaptation et I’Intégration. Association type Loi 1901.

Lieux d’activité professionnelle :
La/le professionnel(le) intervient sur la Métropole de Bordeaux: dans le service, dans
[’appartement du service, en sorties extérieures et au domicile des usagers.

PLACE DANS L’ORGANIGRAMME : L’E.S. intervient au sein d’une équipe interdisciplinaire médico-
sociale. Elle/Il travaille sous la responsabilité du directeur et de la directrice adjointe. Elle/Il est
astreint(e) au secret professionnel par mission.

DEFINITION GENERALE DE LA FONCTION :

Facilite, soutient [’acces a la vie autonome et aux soins de la personne Asperger, dans le cadre
d’une prise en charge médico-sociale globale personnalisée.

FORMATION QUALIFICATION : Diplome d’Etat d’Educatrice Spécialisée (DEES)

CHAMPS DE CONNAISSANCES REQUIS :

Conduite d’entretien individuel et animations de groupe.

Connaissance du réseau et des partenaires dans le domaine de |’autisme.
Connaissance du cadre legal d’intervention.

Connaissance du cadre de référence théorigue du service.

Connaissance du champ professionnel : Autisme.

Expression écrite et orale.

Autres compétences nécessaires :

Maitrise de U"outil informatique.

Usage d’un veéhicule de service nécessitant un permis B valide, pour les déplacements
professionnels.

DESCRIPTION DE L’ACTIVITE AU SEIN DU SERVICE :

Activites liees a la fonction d’accompagnement :

Participer a la cohérence des accompagnements médico-psycho-socio-éducatif :

= Soutenir la personne dans 'appropriation et la mise en ceuvre des actes de son quotidien :
organisation, planification, mise en ceuvre et adaptation.

= Soutenir la personne dans l’aménagement et ’appropriation de son logement.

=  Accompagner la personne, dans le monde ordinaire, permettant la généralisation des
acquis.

=  Accompagner la personne vers et dans des activités de socialisation ; culture, sport, loisir,
etc.

= Accompagner la personne vers et dans son insertion professionnelle.

= Qrganiser et encadrer des ateliers collectifs de socialisation.

= Associer les familles aux différentes phases de |’accompagnement ; [’évaluation,
I’élaboration du projet, les accompagnements et la généralisation des apprentissages.

= Coordonner la prise en charge des usagers avec les différents partenaires et intervenants
extérieurs.
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= Soutenir et sensibiliser les partenaires intervenants dans la compréhension de la personne
accompagnee et [’adaptation de leur intervention.

= Assurer la référence du parcours d’accompagnement d’une partie des personnes
accompagnées au sein du service.

Activites liées a [’organisation du service :

Accueillir physiquement et télephoniquement les usagers hors temps de présence de la
secretaire.

Peut-étre amené a assurer des temps de permanence.

Accueillir et encadrer des stagiaires en formation.

Recherche et mise en place de partenariat et constitution d’un réseau professionnel.
Participer a la vie institutionnelle a travers :

- la participation aux réunions du service : coordination interne, réunion de travail
projet, démarche qualité, etc.

- la rédaction de documents internes au service relatifs a son domaine :
transmissions quotidiennes, compte rendu de Uactivité qualitatif et quantitatif, la mise
a jour des dossiers, les syntheses, le décompte d’heures de travail, etc.

- la participation a la rédaction du projet de service.

- la participation a la réunion d’expression des usagers.
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FICHE DE FONCTION- Assistante de Service Social

Etablissement :

SAMSAH Intervalle Asperger
44 rue André Degain, 33100 BORDEAUX
Le service dépend de |'Association pour la Réadaptation et l'Intégration. Association type loi 1901

Lieux d'activité professionnelle :
Le professionnel intervient sur la Métropole de Bordeaux, dans le service, au domicile des usagers et sur
des lieux extérieurs.

PLACE DANS L'ORGANIGRAMME : L'Assistante de Service Social du SAMSAH Intervalle Asperger intervient
au sein d'une équipe interdisciplinaire medico-sociale. Elle travaille sous la responsabilité de la Directrice
Adjointe et du Directeur.

DEFINITION GENERALE DE LA FONCTION :

L'assistante de service social du SAMSAH Intervalle Asperger, en lien avec les différents professionnels du
service (éducateurs spécialisés, ergothérapeutes, psychologue, neuro-psychologue, infirmiére, meédecin
psychiatre), évalue la situation de l'usager et met en ceuvre un accompagnement individualisé. Son
intervention vise a favoriser l'autonomie de la personne en particulier dans ’appropriation progressive de
sa situation sociale et financiére; en partant de ses demandes, besoins et capacités et leurs possibilités.
Ce travail s’effectue en lien avec les familles, les mandataires et en coordination avec les partenaires.

FORMATION QUALIFIANTE : Diplome d’Etat Assistant de Service Social

CHAMPS DE CONNAISSANCES REQUIS :

Connaissance du champ professionnel : accés aux droits communs et spécifiques, législation sur le
handicap et plus particulierement veille sociale sur l'autisme

Connaissance du public atteint du syndrome d'asperger

Connaissance des partenaires dans le domaine du secteur social intervenant notamment dans le champ du
handicap

Connaissance du cadre légal d'intervention

Connaissance du cadre de référence théorigue du service

Communication écrite et orale

Conduite d'entretiens individuels / Animation de groupe

Autres compétences :
Maitrise de l'outil informatique
Usage d'un véhicule de service nécessitant un permis B valide, pour les déplacements professionnels.

DESCRIPTION DE L'ACTIVITE AU SEIN DU SERVICE :

Activites liées a la fonction d'accompagnement :

e Accueil, ecoute, conseille, informe, oriente, soutient l'usager dans ses demarches sociales

e Contribue au recueil des données sociales et environnementales de l'usager

¢ Participe a l'évaluation de l'autonomie dans la gestion financiére, administrative ; participe a
l'elaboration de propositions adaptées suite a l'évaluation.

e Collabore avec les ergothérapeutes pour la réalisation et la mise en ceuvre d’outils favorisant la
gestion budgetaire et administrative ; et avec les éducateurs spécialisés pour favoriser la mise en
situations de gestion du budget (ex: courses)

e Adapte son intervention aux spécificités de chaque usager, en prenant en compte l'autonomie de
lusager et en la favorisant tout le long de l'accompagnement propose
Utilise des outils adaptés (supports visuels...)

e Favorise et soutient [’acces aux droits et aux aides tant dans les dispositifs de droit commun que
dans ceux spécifiquement dédiés aux personnes en situation de handicap
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e Facilite l’acces en logement autonome, en hébergement, en logement accompagné

Participe a |’élaboration et au développement du projet individuel de ’usager

Gere le dossier social des usagers

Redige des notes sociales des comptes rendus

Prépare les relais de prise en charge avec les travailleurs sociaux

Travaille en relation individuelle ou en groupe.

Médiation, rencontre et sensibilisation des partenaires sociaux au public asperger

Coordonne en externe avec des partenaires intervenants dans la prise en charge des usagers, en
particulier autour des questions sociales (curateur, services sociaux...).

¢ Rencontre et collaboration avec les familles des usagers

Activités liees a [’organisation du service :

» Accueille physiquement et télephoniquement des usagers

*» Travail en équipe interdisciplinaire

=  Participe a la vie institutionnelle a travers :
- la participation aux réunions du service : coordination interne, réunion de travail projet,
démarche qualité ...
- la rédaction de documents internes au service relatifs a son domaine : les transmissions
quotidiennes, compte rendu de ’activité qualitatif et quantitatif, la mise a jour des dossiers,
les synthéses, le décompte d’heures de travail...
- la participation a la rédaction du projet de service.
- la participation aux réunions de la Commission d’éthique
- la participation a la réunion d’expression des usagers
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FICHE DE FONCTION - ERGOTHERAPEUTE

Etablissement :

SAMSAH INTERVALLE ASPERGER
44, rue Degain, 33100 Bordeaux.
Le service dépend de |’Assaciation pour la Réadaptation et I’Intégration. Association type Loi 1901.

Lieux d’activité professionnelle :

Le professionnel intervient sur la Métropole de Bordeaux, de préférence sur les lieux de vie des personnes
accompagnées. Les accompagnements au sein des locaux du service ou en sorties extérieures sont
également possibles.

PLACE DANS L’ORGANIGRAMME : L’ergothérapeute intervient au sein d’une équipe interdisciplinaire
médico-sociale. Elle travaille sous la responsabilité du directeur et de la directrice dans le cadre du projet
personnalisé valide par le médecin. Elle est soumise au secret professionnel par mission.

DEFINITION GENERALE DE LA FONCTION :

L’accompagnement en ergothérapie a pour but de favoriser ’indépendance et [’autonomie des personnes
accompagnées afin de leur permettre d’accéder a une qualité de vie qui leur soit
satisfaisante. L’ergothérapeute adopte un regard holistique sur la personne, et l’aborde ainsi dans sa
globalité, aussi bien dans une dimension physique, cognitive, affective, que spirituelle (motivations,
valeurs). Son objectif est d’améliorer la participation de la personne dans les activites les plus
significatives pour elle, dans les domaines de la vie quotidienne, familiale et socio-professionnelle.

FORMATION QUALIFICATION : Diplome d’Etat d’Ergothérapeute

CHAMPS DE CONNAISSANCES REQUIS :

Connaissance du champ professionnel : ergothérapie, autisme et syndrome d’Asperger.

Connaissance du réseau et des partenaires dans le domaine.

Connaissance du cadre légal d’intervention.

Connaissance du cadre de références théoriques plurielles du service et des recommandations de bonnes
pratiques relatives aux publics accueillis,

Expression écrite et facilité d’expression orale.

Conduite d’entretien individuel et animations de groupe.

Autres compétences nécessaires :

Maitrise de ’outil informatique.

Usage d’un vehicule de service nécessitant un permis B valide, pour les déplacements professionnels.
Veille professionnelle.

DESCRIPTION DE L’ACTIVITE AU SEIN DU SERVICE :

Activités liées a la fonction d’accompagnement :

L’intervention de U’ergothérapeute s’inscrit dans une dynamique d’équipe. Les axes de son intervention
sont définis a travers les projets individuels co-construits par les différents intervenants et validés par
’usager et parfois avec son entourage.

L’intervention de U’ergothérapeute comprend :

1. Un temps d’évaluation, initial puis périodique, pour cerner les potentialités, les difficultés des
personnes et les incidences sur leurs environnements et leurs activités. Les outils d’évaluation sont
personnalisés et choisis en fonction de la personne accompagnée : évaluations standardisées, entretiens
semi-directifs avec la personne et son entourage, observations en écologie, mises en situation, ...
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Elles concernent les domaines de la sensorialité, des fonctions cognitives (en situation écologique),
des fonctions gestuelles, de l’indépendance et de la participation.

1. Un_temps d’accompagnement, dont les moyens sont multiples et peuvent porter sur
’laménagement de Uenvironnement, 'adaptation de Uactivité et |’apprentissage ou le
développement de compétences propres a la personne.

Les modalités d’intervention de Uergothérapeute sont diverses et personnalisées : séance
individuelle ou atelier en groupe, sur les différents lieux de vie de la personne (domicile, lieu
d’exercice professionnel, lieu de formation, service, ..), en présence ou non de l’entourage
familial, en présence ou non d’autres professionnels.

L’ergothérapeute privilégie les mises en situation écologiques afin que les activités de |'usager se
déroulent dans les conditions du réel, facilitant aussi l’objectivation des compétences de la
personne et ’impact de [’environnement sur son activité. L’aspect ecologique favorise également la
generalisation des acquis.

Les domaines d’intervention de |’ergothérapeute sont diverses et peuvent étre en lien avec
’autonomie dans les actes de la vie quotidienne, dans la gestion financiére et administrative, dans
la vie scolaire et professionnelle.

2. Un temps de travail en réseau :
L’ergothérapeute doit veiller a sensibiliser et informer sur les spécificités de fonctionnement
propres a l'usager. La coordination avec les différents environnements humains de la personne
permet de favoriser la cohérence entre les différents espaces et activités. Il s’agit d’aider la
personne a géneéraliser ses compétences et ’utilisation des outils mis en place.
Une sensibilité particuliére est accordée au travail avec les familles. En effet, la collaboration avec
cette derniere dans l’accompagnement de leur proche favorise le partage d’informations et la
geneéralisation des acquis de la personne.

3. Un temps de formation et de recherche :
Les objectifs de ce temps sont :
= De réactualiser ses compétences afin d’ameéliorer les connaissances sur les spécificités du
public accueilli, en lien avec les recommandations de bonnes pratiques.
= D’inscrire sa pratiqgue dans une dynamique innovante dont les outils d’évaluation et
d’accompagnement sont en constante évolution.
Ce temps de formation et de recherche peut faire ’objet de groupe de travail.

. Un temps dédié au suivi de parcours de |’usager par :
e L’élaboration du Projet d’Accompagnement Personnalisé. L’ergothérapeute pouvant étre
référent de Parcours.

¢ Les rencontres avec les proches de l’usager et les intervenants extérieurs.

Activités liées a l’organisation du service :

=  Accueillir physiquement et téléphoniquement des usagers hors temps de présence de la
secrétaire.

=  Accueillir et encadrer des stagiaires en formation.

» Participer a la vie institutionnelle a travers :
- La participation aux réunions du service : coordination interne, réunion de travail
projet, démarche d’évaluation.
- La rédaction de documents internes au service relatifs a son domaine : transmissions
quotidiennes, compte rendu de l'activité qualitatif et quantitatif, la mise a jour des
dossiers, les synthéses, le décompte d’heures de travail...
- La participation a la rédaction du projet de service.
- La participation a la réunion d’expression des usagers.
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FICHE DE FONCTION - PSYCHOLOGUE clinicienne

Etablissement :

SAMSAH INTERVALLE ASPERGER

44, rue Degain, 33100 Bordeaux.

Le service dépend de |’Association pour la Réadaptation et ’Intégration. Association type Loi
1901.

Lieux d’activité professionnelle :
Le professionnel intervient sur la Communauté Urbaine de Bordeaux : dans le service, dans

’appartement du service, en sorties extérieures et de maniére exceptionnelle au domicile des
usagers.

PLACE DANS L’ORGANIGRAMME : La Psychologue intervient au sein d’une équipe
interdisciplinaire médico-sociale. Elle travaille sous la responsabilité de la chef de service et par
délégation du directeur. Elle est soumise a la discrétion professionnelle.

DEFINITION GENERALE DE LA FONCTION :

Soutenir et développer le bien étre psychoaffectif des personnes.
Faciliter l’accés a une autonomie sociale et familiale.
Soutenir et étayer la réflexion au sein de ’équipe.

FORMATION QUALIFICATION : MASTER 2 professionnel et recherche en psychologie clinique et
psychopathologie

DOMAINES DE COMPETENCES :

Connaissances approfondies du champ professionnel : psychologie clinique et psychopathologie,
troubles du développement, syndrome d’Asperger et autisme de haut niveau.

Connaissance du réseau et des partenaires.

Connaissance du cadre légal d’intervention.

Connaissance du cadre de référence théorique du service.

Expression écrite et facilité d’expression orale.

Conduite d’entretiens individuels et animations de groupe.

Autres compétences nécessaires :

Maitrise de U'outil informatique.
Usage d’un véhicule de service nécessitant un permis B valide, pour les déplacements
professionnels.

DESCRIPTION DE L’ACTIVITE AU SEIN DU SERVICE :

Activités liees a la fonction d’accompagnement :

Accompagnement clinique

= Evaluation quantitative et qualitative des spécificités psychiques et potentialités de la
personne via des outils (tests, questionnaires, observations cliniques) destinés a 'usager
mais aussi a son entourage familial et aux intervenants s’il y a lieu ;

= En fonction du PAP réalisé en équipe et avec ['usager, mise en place d’un dispositif
adapté d’accompagnement psychologique de la personne :
- Soutien psycho-affectif (identification, compréhension et gestion émotionnelle),
- Soutien a l’élaboration de la problématique de la personne (subjectivation, relation
a l'autre),
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- Prise en compte des comorbidités psychopathologiques,
- Habiletés sociales.
*= Dans le cadre des habiletés sociales :

- Identification et gestion émotionnelle,

- Développement des compétences communicationnelles et sociales,

- Apprentissage des codes sociaux et de stratégies adaptatives,

- Stratégies de communication interpersonnelles,

- Veiller a la généralisation des acquis et apprentissages dans divers domaines de
socialisation (culturels, professionnels) via des accompagnements en écologie, mais
aussi via la sensibilisation et la coordination des partenaires,

- Proposer des espaces collectifs diversifiés, de maniére a ce qu’ils soient adapteés aux
compétences et besoins de chacun des usagers.

*= Veiller a la diversité et a ’adaptabilité des outils d’accompagnement utilisés aupres de la
personne, et ce en fonction de son développement psycho-affectif, de sa problématique
psychique, de ses spécificités sensorielles et de ses potentialités cognitives :

z Adaptation des outils de communication,

- Utilisation de matériel visuel,

- Adaptation du matériel utilisé au quotidien par la personne,

- Elaboration de stratégies compensatoires,

- Utilisation de médiations (jeux, activités, supports vidéo ou images).

Travail en équipe pluridisciplinaire

= Participer a la co-élaboration et veiller a la mise en ceuvre du Projet d’Accompagnement
Personnalisé de |'usager ;

= Pour certains usagers, devenir « référent parcours » de son projet : veiller a la cohérence et
la mise en application du projet d’accompagnement personnalisé dans ’ensemble des
accompagnements ;

= Participer a des coordinations réguliéres avec l’équipe pluridisciplinaire de maniére a
favoriser la cohésion et la congruence des accompagnements ;

= Soutien a I’équipe dans une réflexion clinique, autour des éléments psychiques en jeu au sein
des accompagnements, en vue d’appréhender la personne dans sa globalité mais aussi de
veiller a la permanence d’un cadre sécure, contenant et coherent ;

= Travail avec le médecin psychiatre autour du repérage clinique et des stratégies
psychothérapeutiques.

Travail auprés des familles

* Proposer des espaces de parole a l’entourage familial de la personne ;

= Rencontrer réguliérement ’usager accompagné, s’il le souhaite, de son entourage familial
dans le but de favoriser la cohérence des interventions et des accompagnements dans le
projet de vie de ’usager.

Travail en partenariat / Recherche / Formation
= Réactualiser ses connaissances en matiére de compréhension de [’autisme et de |’évolution
des prises en charge des personnes adultes, présentant un syndrome d’Asperger ;
= Rencontres et coordinations partenariales ;

= Participation, avec la chef de service, aux premiers accueils.

Activites liées a [’organisation du service :

= Accueillir physiquement et téléphoniquement des usagers hors temps de présence de la
secretaire ;

= Accueillir et encadrer des stagiaires en formation ;

=  Participer a la vie institutionnelle a travers :
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- la participation aux réunions du service : réunion de travail projet, démarche d’évaluation,
réunion d’expression des usagers...
- la rédaction de documents internes au service : transmissions, compte rendu de
’activiteé qualitatif et quantitatif, mise a jour des dossiers, syntheses...
- la participation a la rédaction du projet de service.
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FICHE DE FONCTION NEUROPSYCHOLOGUE

Etablissement:

SAMSAH INTERVALLE ASPERGER

44, rue Degain, 33100 Bordeaux.

Le service dépend de [’Association pour la Réadaptation et I’Intégration. Association type Loi 1901.

Lieux d’activité professionnelle :
Le professionnel intervient sur la Communauté Urbaine de Bordeaux : dans le service, dans
|’appartement du service, en sorties extérieures et au domicile des usagers.

PLACE DANS L’ORGANIGRAMME : La Psychologue intervient au sein d’une equipe interdisciplinaire
meédico-sociale. Elle travaille sous la responsabilité de la chef de service et par délégation du
directeur. Elle est soumise a la discrétion professionnelle.

DEFINITION GENERALE DE LA FONCTION :

Evaluer les compétences cognitives du patient dans une démarche de prise en charge globale du
patient

Mise en place de remédiation cognitive et comportementale en lien avec le projet du patient
Accompagnement psycho-éducatif autour du trouble du spectre de [’autisme, spécificités et
incidences dans le quotidien

Coordonner avec ’équipe autour des spécificités des usagers en fonction des accompagnements .
Etayer la réflexion au sein de I’équipe.

Animation de groupe

FORMATION QUALIFICATION : MASTER 2 professionnel en neuropsychologie clinique

DOMAINES DE COMPETENCE :

Connaissances approfondies du champ professionnel : neuropsychologie clinique et troubles du
développement, troubles du spectre autistique

Connaissance du réseau et des partenaires.

Connaissance du cadre légal d’intervention.

Connaissance du cadre de reférence théorique du service.

Expression écrite et facilité d’expression orale.

Conduite d’entretien individuel et animations de groupe.

Autres compeétences nécessaires:

Maitrise de Uoutil informatique.

Usage d’un veéhicule de service nécessitant un permis B  valide, pour les déplacements
professionnels.

DESCRIPTION DE L’ACTIVITE AU SEIN DU SERVICE :

Activites liees a la fonction d’accompagnement :
Accompagnement clinique
= A partir de Uévaluation neuropsychologique, repérer des difficultés et spécificités
cognitives, analyse des implications dans la vie du patient.
= Elaboration et mise en place des actes de remédiation cognitives élaborées dans le cadre
des projets personnalisés avec la participation des usagers.
=  Accompagnement des usagers, avec l’équipe pluridisciplinaire, dans le cadre d’activités de
socialisation (sorties, repas des usagers, reunions d’expressions, etc.).
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Accompagnement individuel de type psycho-éducatif

Dans le cadre des habiletées sociales :
Identification et gestion émotionnelle,
développement des compétences communicationnelles et sociales,
apprentissage des codes sociaux et de stratégies adaptatives,
stratégies de communication interpersonnelles.

Travail en équipe pluridisciplinaire

Co-construction avec ’équipe pluridisciplinaire du projet personnalisé de [’usager.

Reédaction du Projet d’Accompagnement Personnalisé.

Coordination avec |’équipe pluridisciplinaire des accompagnements effectués par les
partenaires éducatifs, médicaux, préprofessionnels et professionnels.

Contribution a la réflexion clinique tant dans les accompagnements mis en place que dans les
positionnements professionnels.

Soutien et accompagnement de l'equipe pluridisciplinaire dans la prise en charge des
benéficiaires.

Travail auprés des familles

Présentation, avec la chef de service, du projet d’accompagnement personnalisé a [’usager et
sa famille.

Coordinations avec la famille, a propos de la généralisation des apprentissages, effectués
notamment en atelier d’habiletés sociales.

Travail en partenariat / Recherche / Formation

Reactualisation des connaissances (en vue de la préeparation des entretiens en termes de
référentiels theoriques, d’outils mais aussi en vue de "amélioration des connaissances liées
au public accueilli).

Rencontres partenariales.

Premiers accueils : participation avec la chef de service.

Activites liees a [’organisation du service :

= Accueillir physiquement et téléphoniquement des usagers hors temps de présence de la
secrétaire.

= Accueillir et encadrer des stagiaires en formation.

* Participer a la vie institutionnelle a travers :
- la participation aux réunions du service : coordination interne, réunion de travail
projet, démarche d’évaluation...
- la rédaction de documents internes au service relatifs a son domaine : transmissions
quotidiennes, compte rendu de l’activité qualitatif et quantitatif, mise a jour des
dossiers, syntheses, déecompte d’heures de travail...
- la participation a la rédaction du projet de service.
- participation a la réunion d’expression des usagers.
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FICHE DE FONCTION - Infirmiére

Etablissement:

SAMSAH INTERVALLE Asperger

15 rue Fourteau, 33100 Bordeaux.

Le service dépend de |’ Association pour la Réadaptation et I’Intégration. Association type Loi 1901

Lieux d’activité professionnelle :

L’infirmiére intervient sur Bordeaux Métropole : au service, au domicile des usagers, en rendez-
vous et en sorties extérieurs.

PLACE DANS L’ORGANIGRAMME : L’infirmiére intervient au sein d’une équipe interdisciplinaire
médico-sociale. Elle travaille sous la responsabilité du directeur et de la directrice adjointe. Elle
est soumise au secret professionnel par mission.

DEFINITION GENERALE DE LA FONCTION :

Protege, maintient, restaure la santé des personnes par la réalisation de soins infirmiers.

Participe et met en ceuvre une politique de promotion et d’éducation a la santé et a la prévention.
Permet a des personnes d’accéder a du soin en bénéficiant d’un accompagnement soutenu et
facilitateur pour l'intégration progressive des dispositifs de droit commun.

FORMATION QUALIFICATION : Dipléme d’état d’infirmier

CHAMPS DE CONNAISSANCES REQUIS :

Connaissance du champ professionnel : ’autisme, le syndrome d’asperger et ses comorbidités les
plus fréquentes.

Connaissance du réseau et des partenaires médicaux.

Connaissance du cadre légal d’intervention.

Connaissance du cadre de réferences théoriques plurielles du service et des recommandations de
bonnes pratiques relatives au public accueilli,

Expression ecrite et facilité d’expression orale.

Conduite d’entretien individuel et animations de groupe.

Autres compétences nécessaires:

Maitrise de ’outil informatique.
Usage d’un véhicule de service nécessitant un permis B valide, pour les déplacements
professionnels.

DESCRIPTION DE L’ACTIVITE AU SEIN DU SERVICE :

Activités liées a la fonction d’accompagnement :

e Evaluer les besoins en termes d’accompaghement sur les questions relatives aux suivis
meédicaux, aux soins, a la prévention, a l’hygiéne de vie, a l’identification de son etat de
santé, de la douleur

e Evaluer et analyser les particularités sensorielles et leur retentissement en collaboration
avec les ergothérapeutes afin de proposer des apaisements et compensations sensorielles

e Favoriser l’accés aux soins en accompagnant vers les dispositifs de droit commun tant
physiquement que dans les démarches a réaliser en amont notamment en travaillant sur la
préparation d’une situation de soins

e Faciliter la compréhension des éléments médicaux concernant la personne (lecture de
compte-rendu médicaux, tiers étayant lors d’un rdv, ...).
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e Favoriser "autonomie de la personne dans ses démarches de soins, tant préventifs que
curatifs.

e Accompagner la personne dans l’amélioration ou le maintien de son hygiéne (corporelle et
globale) par la mise en place de stratégies personnalisées.

e Faciliter le repérage des problemes de santé a I’aide d’outils visuels adaptés.

e Developper un apprentissage adapte pour permettre a la personne de mieux connaitre son
corps et de repérer des signes de douleurs.

e Dispenser des soins d’urgence. Détecter les difficultés et les situations a risque et
accompagner la personne vers les services compeétents.

e Prévenir, informer et éduquer (maladies, conduites additives, troubles alimentaires,

hygiéne corporelle, contraception...).

Assurer la coordination des éléments significatifs avec le médecin coordonnateur.

Sensibiliser les partenaires médicaux aux spécificités des personnes avec TSA.

Gérer le materiel de secours du service.

Veille professionnelle.

Participer au suivi des personnes lors de leur éventuelle hospitalisation.

¢ Coordonner avec les partenaires intervenant dans la prise en charge des usagers.

Activités liées a ’organisation du service :

e Accueillir physiquement et téléphoniquement des usagers hors temps de présence de la
secrétaire.
o Accueillir et encadrer des stagiaires en formation.
e Participer a la vie institutionnelle a travers :
- la participation aux réunions du service : coordination interne, réunion de travail
projet, démarche qualité ...
- la réedaction de documents internes au service relatifs a son domaine : transmissions
quotidiennes, compte rendu de Uactivité qualitatif et quantitatif, la mise a jour des
dossiers, les syntheses, le décompte d’heures de travail...
- la participation a la redaction du projet de service.
- la participation a la réunion d’expression des usagers.
- la participation au comité associatif de sécurité au travail
- ’organisation et la participation au groupe d’expression
- la participation aux groupes de travail associatif (sensoriel, infirmier)
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FICHE DE FONCTION du Médecin Psychiatre coordonnateur

Etablissement:

SAMSAH INTERVALLE ASPERGER

15, rue Fourteau, 33100 Bordeaux.

Le service dépend de |’Association pour la Réadaptation et I’Intégration. Association type Loi 1901.

Lieux d’activité professionnelle :

La/le professionnel(le) intervient sur la Métropole de Bordeaux : dans le service, dans l’appartement
du service, en sorties extérieures et au domicile des usagers.

PLACE DANS L’ORGANIGRAMME : Il intervient au sein d’une équipe interdisciplinaire médico-sociale
sous la responsabilité du directeur et de la directrice adjointe. Il est soumis au secret medical qu’il
peut étre amene a partager avec ’infirmiere et la secrétaire médico-sociale du service.

DEFINITION GENERALE DE LA FONCTION : Médecin psychiatre coordonnateur

FORMATION QUALIFICATION : Docteur en médecine spécialité en psychiatrie

CHAMPS DE CONNAISSANCES REQUIS :

Connaissances approfondies du champ professionnel : l'autisme, le syndrome d’Asperger et ses
comorbidités les plus fréquentes,

Connaissance du cadre de références théoriques plurielles du service et des recommandations de
bonnes pratiques relatives au public accueilli,

Evaluation des besoins de prises de charge médicale psychique et somatique,

Conduite d’entretien individuel et de groupe,

Connaissance du réseau et des partenaires dans le domaine de l’autisme,

Connaissance du cadre légal d’intervention.

Autres compétences nécessaires :

Expression ecrite et facilité d’expression orale.

Maitrise de 'outil informatique.

Usage d’un véhicule de service nécessitant un permis B valide, pour les déplacements
professionnels.

DESCRIPTION DE L’ACTIVITE AU SEIN DU SERVICE :

Missions de médecin coordonnateur :

* |’évaluation des potentialités d’évolution des personnes et de la pertinence de
’indication SAMSAH dans le cadre de la procédure d’admissibilite,

= L’évaluation de l'état de santé des personnes accompagnées et repérage des soins &
mettre en ceuvre tout au long de ’accompagnement,

*= Le soutien de ’acces aux soins et coordination, en interne et en externe, des actions
susceptibles de contribuer a la mise en place ou a la consolidation des soins, tant psycho-
éducatifs, somatiques que psychiatrique si nécessaire. Travail en lien avec les acteurs
dans le champ de Uautisme (CRA, SESSAD spécialisé,...), du secteur sanitaire (centres
hospitaliers, praticiens libéraux, etc.),

* Le suivi médical des usagers qui le souhaitent,

= || propose aux personnes qui le souhaite un accompagnement autours de la vie affective
et sexuelle en collaboration avec la psychologue du service.
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= La responsabilité des projets de soin, participation a U’évaluation des accompagnements
et la rédaction des projets d’accompagnement personnalisés,

= L’apport a l’équipe pluridisciplinaire d’un éclairage clinique sur le fonctionnement des
personnes accompagnées, sur leurs modalités cognitives, relationnelles, et leurs aptitudes
singuliéres ainsi que sur les éventuels troubles associés et sur les traitements médicaux
dont elles bénéficient,

= La participation aux réunions d’équipe, aux réunions institutionnelles, aux syntheses,

» La participation aux commissions d’admissibilité, d'admissions et de sorties,

= Les rencontres avec les familles qui le souhaitent.

Activités liées a [’organisation du service :

= Recherche et mise en place de partenariat et constitution d’un réseau professionnel.
= Participer a la vie institutionnelle a travers :
- la participation aux réunions du service : coordination interne, réunion de travail
projet, démarche qualité, etc.
- la rédaction de documents internes au service relatifs a son domaine:
transmissions quotidiennes, compte rendu de ’activité qualitatif et quantitatif, la mise
a jour des dossiers, les syntheses, le décompte d’heures de travail, etc.
- la participation a la redaction du projet de service.
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Annexe 8 - Principales RBPP s'appliquant a l'laccompagnement au sein
d'Intervalle Asperger

N Recommandations de bonne pratique (HAS) :

« Autisme et autres troubles envahissants du développement : diagnostic et évaluation chez
[’adulte » - Méthode « Recommandations pour la pratique clinique » Argumentaire scientifique
- Juillet 2011

\: Recommandations de bonnes pratiques professionnelles (ANESM) :

« Les attentes de la personne et le projet personnalisé » - décembre 2008

« Trouble du spectre de ’autisme : interventions et parcours de vie de [’adulte » - décembre
2017

« Soutien aux aidants non professionnels » - juillet 2014
« La bientraitance : définition et reperes pour la mise en ceuvre » - juin 2008

« Le questionnement éthique dans les établissements et services sociaux et médico-sociaux » -
juin 2010

« Les comportements - problémes : prévention et réponses » au sein des établissements et
services accueillant des enfants et adultes handicapés » - décembre 2016

« Autisme et troubles envahissants du développement : interventions éducatives et thérapeu-
tiques coordonnées chez [’enfant et [’adolescent » - mars 2012

« Spécificités de [’accompagnement des adultes handicapés psychiques » - 2015

« Pour un accompagnement de qualité des personnes avec autisme ou autres troubles envahis-
sants du développement » - juin/juillet 2009

SAMSAH Intervalle Asperger - Projet de service 2018 - 2023



Annexe 9 - Extrait du rapport d’aclivité 2017 «Liste des partenaires avec
lesquels le service a collaboré »

Partenaires d’Intervalle Asperger :

MEDECINS :

Psychiatres :

Dr ALLEGRE Michel - psychiatre

Dr AMESTOY, psychiatre CRA

Pr BOUVARD, psychiatre - CRA - CH Charles Perrens - Bordeaux
Dr DEBRUGE Eric, psychiatre - Bordeaux

Dr JOUNY, psychiatre centre expert Asperger rattaché au CRA
Dr JOURDAN Martin, psychiatre

Autres spécialités :

Dr ANDRIEUX LACLAVETINE Alain - Médecin généraliste
Dr COMBRET Charles - Médecin généraliste

Dr GASREL Florence, Médecin généraliste - Bordeaux

Dr VILLARD D’ELBEE Florence, dentiste - Bordeaux

Dr GUITTON Bernadette, Médecin généraliste - Bordeaux
Dr MINOT Pierre-Etienne, dentiste - Bordeaux

Dr FLEURY Jean-Philippe, Médecin généraliste - Cestas
Dr MEUNIER Julie, Médecin généraliste - Bordeaux

Dr NANCY Javotte, dentiste, Bordeaux (St-André)

Dr NICOLLET - Médecin du travail - INRAP

INSERTION PROFESSIONNELLE - FORMATION @

Bibliotheque des Capucins - Mme BRAUX Marie

Bibliotheque du Grand Parc - Mme DAT

ESAT Descartes - M. GARCIA

ESAT Magellan - Mme HAMONIC (Job Coach) et Mme SALLEFRANQUE (coordinatrice)
ESAT Lorient-Sadirac - Mme ROBLES (éducatrice spécialisée)

Centre social du Grand Parc - Mme CHAGNAUD JACOB

UPCAT de Cenon- Mme CASNABET (coordinatrice)

Médiatheque Condorcet, Mme JULIA - Libourne

La Machine a lire - Mme DES LIGNERIS Héléne

Service ADOS - ARS Aquitaine

M. MASSE Christophe - Portraitiste

M. PERRET Sylvain - Responsable pédagogique de Pole d’Enseignement Supérieur de la
Musique et de la danse de Bordeaux

Théatre en Miette

Mme VERDEAU Karine - Responsable pédagogique Université de Bordeaux

Zoe de la Taille - Rocher de PALMER

Mme CAUNEGRE Sarah - Service de ’Emploi Accompagné de I’ADAPEI

INRAP - Mme ROUXE (Assistante de service social) et M. PARATGE (Conseiller Sécurité
et Prévention)

Mme EYDON, coordinatrice Cellule Phase a l’université de Bordeaux
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INTERVENANTS DU QUOTIDIEN :

Mme CAILLAUD - Services a la personne - Bien a la maison
Mme MAGUFO Virginie, et Mme PILLET AVS - Bien a la maison
Mme CHASSAT Julie - Educatrice Spécialisée

Mme HAFFREINGUE Marie-Eyma - Educatrice spécialisée
Mme LATAPY Ghislaine - Aide-ménageére

M. ZELLER Xavier - Educateur Spécialisé

M. CHARLES Ronan- AVS

Mme TARAGONA Elodie - AVS

M. MONZUELOS Christophe - AVS en libéral

Service Aquarelle - Mme CLOART-PAGOT (directrice) et Mme BOCH (coordina-
trice)

INTERVENANTS SOINS - SANTE :

Mme AKHCHAOU - Psychologue

Mme GRIFFE Claire - Psychologue

Mme DENIS-FEREIRRA Aude -Psychologue
Mme DUBROCA Armelle - Psychologue
Mme ETCHEGOYHEN Katialin - Orthophoniste
M. LEFEVRE Ludovic, Psychologue

Mme SARABANDO Agnés - Infirmiere
Mme SCHNEIDER Michel - Ostéopathe
Mme SEYRAT Héléne - Orthophoniste
Mme TRESSENS Laure - Orthoptiste

Mme VIDALAIN Camille - Orthophoniste

STRUCTURES DE SOINS ¢

Hopital de Jour La Riviere Bleue

PARTENAIRE EXPERT

SAMSAH Créteil - Centre Expert Créteil

ACCES AUX DROITS ET AU LOGEMENT :

CAF de le Gironde

CPAM de la Gironde

MDPH de le Gironde

Conseil Départemental de la Gironde - Service PCH
Résidence habitat Jeune Rosa Parks - Mme DEBOUZY
Service social du CROUS de Bordeaux - Mme ARZUFFI
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Anneye 10 - Conventions

Convention Asper 33

CONVENTION DE COOPERATION PARTENARIALE

ENTRE

L'association ASPER 33
45, Rue de Saint-Genés
33000 soRDEAUX

Représentée par sa Présidente, Madame Nicole Dusot¥ |,

d’'une part,
Et
L"Association pour la Réadaptation et I'Intégration (A. R. 1.)
261, Avenue Thiers - BP 60003
33015 soRDEAUY Cedex
Représentée par son Président, Monsieur Jean-Claude TOURDOT,
d'autre part.

Préambule

Le 26 juillet 2011, 'ARI a obtenu, pour son Samsah Intervalle, par arrété conjoint de FARS et du
Conseil Général 33, lautorisation d'accompagner 3 4 5 adultes handicapés autistes Asperger, et ce 3
titre expérimental durant 3 ans. Cette extension a pu voir le jour grice & un premier travail
partenarial entre I"association Innovation, I'association Asper33 et le concours du Centre Ressources
Autisme Aguitaine.
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Article 1 - Objet de la convention

La présente convention a pour objet de déterminer les riles et engagements de chacune des parties
dans le cadre de la mise en ceuvre de la mission confiée 3 I'ARI par le biais du Samsah Intervalle-
Asperger.

DE LAPARTDE L'ARI ;

L'ARI s'engage, auprés d'adultes Asperger dont le diagnostic a été posé ou confirmé par le CRA
Aquitaine, dans le cadre exclusif du dispositif expérimental Samsah Intervalle-Asperger, i :

v développer les compétences sociales et favoriser I'insertion,

v développer les compétences nécessaires 3 une vie en logement autonome (avec des mises
en situations concrétes), ou a aider les usagers du Samsah Intervalle-Asperger & s'y
maintenir,

¥ favoriser la recherche, 'obtention et le suivi d'un travail adapté aux possibilités des adultes

Asperger (en milleu ordinaire, en milieu protégé, 3 temps partiel ou A temps complet) ; un

référent agira en interface sur les lieux de stage et de travail en tenant compte des données

actuelles sur les stratégies de job coaching et de tutorat,

développer les capacités en vue d'autonomie personnelle, familiale, sociale des usagers,

favoriser la diversification des activités de culturelles et de loisirs des usagers,

respecter les recommandations de bonnes pratiques de 'HAS et de FANESM,

rédiger chague année, avec 'usager et sa famille, un projet personnalisé d’accompagnement,

échanger avec tous les acteurs (famille et professionnels) afin de favoriser, par un partenariat

étroit, un parcours cohérent pour les usagers,

réserver un siége au Conseil d’Administration de FARI au Président d’asper 33,

transmettre le rapport d'activité et lé rapport financier du Samsah Intervalle-Asperger 4 tous

les membres du Comité de Pilotage,

v" actualiser les connaissances de son équipe, réguliérement, & la pratique des stratégies
éducatives et comportementales préconisées dans I"autisme de haut niveau et le Syndrome
d’Asperger, ainsi qu'a toute autre recherche pouvant éclairer sa réflexion,

v’ respecter les engagements prévus par la convention signées avec le CRA, et travailler avec
différents partenaires sensibilisés ou A sensibiliser au syndrome d'Asperger.

LAENS A

SN

DE LA PART D' ASPER 33 ;
L'association AsPER 33 s'engage & :

¥ respecter le projet assoclatif de I'ARI,

¥ se conformer a la convention ARI - CRA,

v" organiser des journées de sensibilisation destinées au grand public et & tous les partenaires
potentiels du Samsah Intervalle-Asperger: milieux professionnel et social, associations,
loisirs,

¥ participer a I'évaluation du dispositif expérimental Samsah Intervalle-Asperger,

v' communiquer toutes les informations concernant Fautisme de haut niveau et le Syndrome
d’Asperger aux professionnels de I'ar,

¥ Financer le mobilier nécessaire a8 I'aménagement du lieu dédié au Samsah Intervalle-
Asperger.

¥" Soutenir les actions du Samsah Intervalle-Asperger, et les diffuser auprés du grand public et
des milieux concernés (ARS, Conseil Général, élus, associations, etc.), afin de promouvoir de
nouvelles actions et de participer a la recherche de financements.
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Article 2 - Modalités

Comité de Pilotage : & I'initiative conjointe des Présidents, il se réunit deux fois par an. Il a pour
objectif de valider, avant approbation par le Conseil d'Administration de I'ARI, le projet rédigé et
opérationnalisé par les professionnels du Samsah Intervalle-Asperger, en collaboration avec ceux du
CRA Aguitaine et d'Innovation. Par ailleurs, il en assure le suivi.

Il est composé des partenaires institutionnels (ARS, Conseill Général), de représentants du CRA
Aquitaine et de représentants des associations porteuses du projet (Innovation, Asper33, ARI).

Comité technique : composé de professionnels du Samsah Intervalle-Asperger, d'Innovation et du
CRA, il est en charge de la mise en ceuvre du projet. |l se réunit, a I'initiative du Directeur du Samsah

Intervalle-Asperger, aussi souvent que nécessaire (au minimum une fois par trimestre). Par ailleurs,
un représentant médical du CRA participe & la commission d"admission.

Article 3 - Lieu dédié
Il se situe au 40, rue Edouard MAYAUDON
Bat. C, appartement 001

33 100 sORDEAUX

Article 4 - Date d'effet et durée

La présente convention prend effet a compter de sa date de signature et est conclue pour la durée
de I'expérimentation.

Fait en deux exemplaires a Bordeaux, le 27 juin 2013.

Pour I"association Asper 33, Pour 'ARI,

Madame Nicole puso¥ Monsieur Jean-Claude TOURDOT
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Convention Cultures Coeur Gironde

| ' entre gﬂ)?&%ﬂgﬂmgm?ﬂw s Corser Gironde

e

I‘h“.l et Cultures du Ceeur se sont donnés comme objectif de mener &n partenariat des actions de lutle .

conire hes exclusions en favorisant Faccés ala culture des personnes qui en sont éloignées.

Cullures du Coaur se fail ainsl Técho de la loi d'orentation du 29 juillet 1998 dont le Chapitre ¥, « Droil & I'égalité des chances par
Faducation ef la culfure », posé parmi les droits fondamentaus « I'égal accés de tous, tout au long de la vie, & [a cufture (..} » {art, 140).

Article 2. Objet

le site www.culturesducesurorg et direclement ulilisabies par
favorisant Facces & la cullure, awx sports et aux loisirs.

s pet tﬂ l'us.;gc dinvitations  disponibles sur
t H W+ A pour des actions de médiation
[ ... ¥, As'engage & mener ces actions dans le sirict respect de | charte déontologique ci-dessous, qui vise

& assurer le respect des engagements pris vis-8-vis des parienaires culturels, sportifs et de loisirs qul ont mis & disposition les invitations.

Les actions dobvent contribuer & la lutte contre lexclusion en :
» renforgant les llens familiaux et soclaux

«  développant lo sens de l'autonomie ot en responsabilisant

« favorisant une attitude citoyenne

Ces invitations ne dofvent pas remplacer I'achat de place el ne peuvent étre revendues.

Article 3. Charte déontologique

1. Les Principes

« La liberté du cholx des sorfies sur rensemble de Foffre
présente sur le site doit impérativement &tre donnée @
l'enfant el & sa famille ou & Fadulle.

. La gratuité des sorties est la régle: les invitations e les
aclions de médiation culturelle ne doivent faire I'objet
d'aucune transaction financiére,

. Des aclions de médiation culturelle deivent &tre mises en
place autour de la sortie.

- La sodie en groupe ou en famille doil tre privilégide quand il

y a cellue familiake, cependant les sorties doivent rester

accessibles aux personnes isolées.

L'action doit &tre laique el apolitique.

. Les engagemants de Cultures du Coaeur
Développer le réseau pour élargic et varier autant que
possible l'offre dimdlations.

Informer de lintégralité de I'offre.

Assurer si nécessaire une formation & Mutilisation du site.

Aider, & la demande el, dans [a mesure des moyens de
Cuftures du Coeur Gironde, & lorganisation d'actions de
méadiation.

+ Cirganiser des jounées de rencontres cu de formation 4 la
médiation.

. Menfionner dans ses bilans le pafenariat avec. . TPNERH
En outre, pour chaque communication sur des sorties
effectudes, Cultures du Cesur mentionnera le role de

-

-

. Le :u.ﬂalm E—”ﬁaﬁllga'llun des nouveaux partenaires sera
caleuld au prorata sur Pannés, saufl s'il sagit de retard de
partenaires qui ulilisent le dispositif.

i Les engagements des partenaires sociaux

« Cibler les publics concernés, enfants, familles, adultes isokés,
ate. en situation de précarité.

« Assurer la diffusion de la totalité de lintormation présents sur
le site auss! lonaternps guiun poste de consultation n'est pas
librement accessible au public.

« Meitre en place des actions de mediation culturelle el donner
vie & lécole du spectateur par le montage dalebers de

sensibiisation, de discussions, de rencontres avec les
professionnets de la culture ...

« Sensibfiser le public aux régles fixées par le lisu d'accueil :
heure darmivee pour présenter |a contremargue 4 l'accueil el
recevoir le billel d'entrée, respect de Tage limite, respect des
usages habiluels (par exemple, au théstre © respect de |a
place aftribuée, sence dés ke laver de rideau).

« Collecter les demandes de réservations el respecier
rigoursusement les conditions d'attibution des places et
d'édition des conlremargques.,

« Retourner a Cultures du Coewr Gironde la fiche témoignage
diment comphélée par les bénéficiaires, ou les référents des
siruciures soclales e cas échéant, & la suile de chaque sortie
effeciuée dans le cadre de Cullures du Cosur.

+ Signaler dans leur bilan raction menée avec Cultures du
Coaur, Mention devra en outre &tre faite du rile de Cultures
du Coeur & chague acle de communication & propos de ces
sorties,

+ L'adhésion annuelle & Cultures du Cosur Gironde est
obligatoire. Le montant vare de 50 & 200 euros selon le
baréme des colisations défini par le nombre de salariés de la
structure. Chaque structure ou service gqui utilise Culiures
du Ceeur doit avoir une cotisation propre, n Se reporiant au
baréme. Ce montant est révisable lors de I'Assemblée
Générale ordinaire de l'assodation. L'adhésion atieste d'un
engagemant el d'un soutien de volre part aux projels de
Cubiures du Cosur.

4, Las modalités de mise en cauvne
La mise en cauvre de la présente convention sera formalisée |

par: .

+ La désignation par ff. A Keve . Robuk,
d'un référent, personne chargée de la bonne e en oeuvre
de Foutil « Cultures du Coeur » au sein de sa streclure.

. Lattribution par CAC33 au référent désigné de codes daccs
hui permettant d'utiliser be site de Cullures du Copr,

« Le visa pour Information dune copie de la présente
convention par ke référent

Lo non-respect de catte charte compromattrait |a pérennité de I'action.

Convention reconduite tacitement chaque année el établie en double exemplaire & Cuaunr. e AT /51 / le 13—

Cultures du Coaur

La présidenta de Cultures du Coeur Gironde
|sabelle Chauvin Audibarl

ASSOCIATION pour ls READAPTATION el [INTEGRA)
INTERVALLE - ASPERGER "

33100 BORDEAUX

Tél. : 05.56.67.35.72
E-mail ; intorvate-

Mom de la structure
Mom du gesponsable de la st re :
N TSV
\am et fonction de la personne responsable de Faction
Cultures du Coeur au sein de la structure ; . 1| .I
' b€ -
L

Pl VA o apéciole

e
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Convention CRA

-

G cra! AR!

p— ; e
g o1 Uintégration

CONVENTION DE COOPERATION

EntrE

Le Centre Ressources Autisme (CRA) d’Aquitaine

Centre Hospitalier Charles Perrens

121, Rue de la Béchade

CS 81285

33076 BORDEAUX Cedex

Représenté par le Professeur Manuel BOUVARD, Chef de Service Médecin Coordonnateur
du CRA,

ET

Le Service d'Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés (SAMSAH)
Intervalle-Asperger

44, Rue André Degain

33100 BORDEAUX

Dépendant de 1" Association pour la Réadaptation ct I'Intégration (ARI), représentée par son
Président, M. Jean-Claude TOURDOT.

Préambule.

En travaillant en partenariat, le Centre Ressources Autisme (CRA) d’Aquitaine et I'ARI, via son
SAMSAH Intervalle-Asperger, souhaitent garantir la continuité et la cohérence de la prise en charge
de personnes adultes habitant sur le territoire de la Communauté Urbaine de Bordeaux (CUB) ayant un
syndrome d'Asperger et pouvant vivre en milieu ordinaire avec 'appui d'un accompagnement
médico-social adapté.

Article 1, — Objet de la Convention.

La préscnte convention de coopération précise les engagements réciproques pour la mise en place d'un
partenariat entre le Centre Ressources Autisme d’Aquitaine et le SAMSAH Intervalle-Asperger. Elle
vise & permettre, autant que de besoin, un partage d'information et une réflexion commune autour des
situations et problématiques des adultes autistes Asperger accompagnés par le SAMSAH.

Article 2. - Engagements réciproques.
Le CRA Aquitaine s'engage 4 :
Attentes du SAMSAH Intervalle-Asperger vis-a-vis du CRA :
o valider le diagnostic d’autisme Asperger ou autisme sans déficience intellectuelle ( TSA SDI)
des personnes orientées vers le SAMSAH Intervalle-Asperger dans le cadre d'une consultation
CRA sur orientation du SAMSAH
e informer ['équipe du SAMSAH Intervalle-Asperger en matiére de formations, collogues et
auires journées d'étude,
s participer au Comité de Pilotage du SAMSAH , selon un calendrier préétabli pour I'année
N+I,
* participer aux commissions d’admission travaillées en amont (envoi de la liste des dossiers et
du compte-rendu médical/diagnostic) selon la procédure figurant en annexe de la présente
Convention,
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e apporfer une aide ou un appui technigue, si besoin, notamment lors de la phase d'orientation
a l'issue de la prise en charge des usagers,
désigner un référent, interlocuteur privilégié, au sein du CRA

o fournir un appui a la réalisation d'évaluations fonctionnelles quand 1'élaboration d’un projet
d'accompagnement cohérent le nécessite (avec l'accord de la personne concernée et/ou de
son représentant légal),

e collaborer aux évaluations du service demandées par les tutelles.

En paralléle, le SAMSAH Intervalle-Asperger s'engage a :

* assurer unc information auprés des usagers concernés sur les actions et missions du CRA,

e accueillir et informer les personnes adressées par le CRA pour lesquelles un accompagnement
est préconisé,

e suivre les Recommandations de Bonnes Pratiques relatives aux personnes présentant un TSA,
syndrome d' Asperger, et 4 participer & leur diffusion,

e actualiser réguliérement les connaissances de 1’équipe,

e inviter les représentants du CRA & une réunion de synthése annuelle & laquelle participent
I'usager, sa famille et/ou son rcprésentant légal ct les professionnels concemés par
I"accompagnement,

e oricnter vers le CRA, si besoin et sur indication, les personnes dont la situation nécessite un
bilan fonctionnel,

* participer aux formations animées par le CRA en fonction des propositions, des besoins
repérés au sein du service ct des possibilités d*absence des professionnels,

e désigner, au sein du service, un interlocuteur privilégié pour le CRA.

Article 3. - Date d’effet et durée de la convention.

La présente convention prendra effet & compter de sa signature par les deux parties. Elle est conclue
pour une durée d'un an & partir de cette date. Elle est renouvelable par tacite reconduction. Elle peut
étre dénoncée par I'une ou I"autre des parties, sous réserve d’un préavis d’un mois.

Fait en deux exemplaires & Bordeaux, le 2/ 1w/ 2o /¢

Pour le CHS Char!
M. Le Directey

Pour AR,
Le Président, Jean-Claude TOURDOT,

' BOUVARD P Bodra { ‘d-n(a.\ B3R,
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Annexe 11 - Plan des domaines investigués par le référentiel ARSENE

X DOMAINE 1 - PROJET D’ETABLISSEMENT

.1 - Le projet est en cohérence avec ses missions et ses valeurs

.2 - Le projet répond aux besoins des personnes accueillies

.3 - Le projet est inséré dans son environnement

.4 - Le document «projet d’établissement~» est un outil de référence pour les
professionnels

1.5 - Le projet est élaboré selon une méthode participative

1
1
1
1

X DOMAINE 2 - DROITS ET PARTICIPATION DES USAGERS

2.1 - Des procédures garantissent la sécurité des usagers et préviennent les risques

2.2 - Des procédures garantissent les conditions d’un accueil adapté

2.3 - Les droits, les libertés et ’expression des usagers sont garantis par la structure

2.4 - La bientraitance est au cceur des pratiques professionnelles

2.5 - La structure favorise le maintien des relations entre les usagers, leurs proches
et la structure

\. DOMAINE 3 - PROJET PERSONNALISE

3.1 - Un dossier personnel est constitué pour chaque personne accompagnée

3.2 - Un projet personnalisé est élaboré pour chaque usager

3.3 - Les prestations délivrées a ’'usager font l’objet d’un contrat

3.4 - Les prestations délivrées visent a la promotion (ou au maintien) de |’autonomie
et de la santé de la personne

3.5 - Les prestations délivrées prennent en compte |’entourage des personnes

N DOMAINE 4 - ETABLISSEMENT DANS SON ENVIRONNEMENT

4.1 - L’établissement est accessible pour son environnement
4.2 - ’établissement est ouvert sur l’environnement et développe un réseau

\. DOMAINE 5 - ORGANISATION ET RESSOURCES

5.1 - Un management bien structuré est garant de la qualité de ’accompagnement

5.2 - La gestion des ressources humaines permet un accompagnement de qualité

5.3 - Parchitecture et le cadre de vie permettent un accueil respectueux des droits
des usagers

5.4 - Une bonne gestion permet d’optimiser ’utilisation des ressources financieres

5.5 - Un systeme d’information efficient est mis en place
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Anneye 12 - Plan de formation mis en oeuvre en 2016

FORMATION INTERVALLE ASPERGER 2016

v G i Nb d'h . ;
Intitulé de la Formation Foses i Fonction Organisme

Directrice adjointe
Neuropsychologue
E.S
Infirmiére
35h Assistante sociale EDI Formation
Secrétaire
Ergothérapeute
Stagiaire ergothérapeute.
AMP

Autisme et stratégies
d’accompagnement

Directrice adjointe
Neuropsychologue
E.S
Infirmiere
21h Assistante sociale EDI Formation
Ergothérapeute
Stagiaire ergothérapeute
Coordinatrice
Psychologue
AMP
Directrice adjointe
Neuropsychologue
Educatrice spécialisée
Infirmiére

Assistante sociale Cabinet Dautréau-

Ergothérapeutes Verschuren
Stagiaire ergothérapeute
Educatrice spécialisée
Coordinatrice
Psychologue
AMP
Directrice adjointe
Neuropsychologue
Educatrice spécialisée
Le synqrome d’ASPERG_ER et 14h 'Inflrm1erel EDI Formation

les autismes de haut niveau Assistante sociale
Ergothérapeute
Stagiaire ergothérapeute
AMP

Les particularités sensorielles
et perceptives

Les groupes d’habiletés
sociales pour personnes
présentant un syndrome 21h
d’ASPERGER ou de [’autisme
de haut niveau

Evaluer les personnes AM.P

présentant un TSA dans leur 14h CRA
quotidien Educatrice spécialisée
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Evaluer les personnes

A.M.P

présentant un TSA dans leur 14h CRA
quotidien Educatrice spécialisée
Journée nationale des CRA
2016 : Colloque « Les Ergothérapeute
troubles du spectre de 7h ARAPI
I’autisme d’ou a ou, de quand Psychologue
a quand »
Autisme et sante 2h Infirmiére CRA
buccodentaire
Job coaching pour des adultes
i autlsme- el syndrome- 28h Ergothérapeute EDI Formation
d’Asperger visant un travail
ou travaillant en entreprise
Mettre en ceuvre
I’encadrement de I’étudiant 3h30 Ergothérapeute Ecole d’ergothérapie
ergothérapeute en stage
DU Troubles de
l ?pprentlssage et du neuro- 14h Neutopsychologue Umversrte'. de
développement de ’enfant et Montpellier
de ’adolescent
Journée de formation sur la o IRFSS Centre Val de
. 7h Infirmiere .

douleur et |’autisme Loire
VAE d’éducateur spécialisé 2016-mars

AMP IRTS Talence
dispositif soutien de branche 2017
Formation au Tutorat * 2016-2017 AMP IRTS Talence
Troubles du spectre de
I’autisme (TSA) et déficit Journée scientifique
d’attention/hyperactivité 7h Psychologue du CRA Languedoc
(TDAH) : de la clinique au ROussillon
traitement

Psychologue
Congrés de ’ANCRA 14h CRA Aquitaine
Ergothérapeute
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FORMATION INTERVALLE Asperger 2017

Anneye 13 - Plan de formalion mis en oeuvre en 2017

Nb d'heures /

Intitulé de la Formation pers Fonction Organisme
Evaluations AAPEP - pour NeGEE Bt
adolescents et adultes 35h psycholog! EDI Formation
. i Psychologue clinicienne
atteints d'autisme
Les dyspraxies du
développement et troubles
d'acquisition de la 21h Ergothérapeute A.N.A.E Formations
coordination : des outils et
des aides
Conférence - débat :
L'autisme et ses .
retentissements au quotidien. 1h30 Ergothérapeute De;:f’:tehgf:iiT;RE
L'indispensable partenariat g P
avec les familles
Construction et
reconstruction d'une
étiquette diagnostique : 14h Ergothérapeute SOFOR
Autisme, TSA, TED -
Sensibilisation, Module 1
Conférence : Le monde du
handicap : Assurer l'avenir de 2h Assistante sociale Asper33 et ALLIANZ
nos enfants vulnérables
L'approche CO-OP :
['orientation cogmtl-ve au 21h Ergothérapeutes ANFE
rendement occupationnel
quotidien (ANFE)
EXCEL Niveau 1 * 7h nfirmicre. AFIB Formation
Assistante sociale
EXCEL Niveau 2 * 7h Infirmiere AFIB Formation
Job coaching pour des adultes
avec autisme et syndrome 28h AMP EDI Formation
d'Asperger visant un travail
ou travaillant en entreprise
In‘.formatron sur le service Z2h30 Assistante sociale CARSAT Aquitaine
social de l'assurance Maladie
Souffrance psychique et Assistante sociale
addictions : quels Infirmiere . L.
changements dans les 14h AMP CEID Addictions
pratiques professionnelles Educatrice spécialisée
Latamille: sccuell at 56h Assistante sociale SOFOR

accompagnement
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La famille: accueil et

56h Assistante sociale SOFOR
accompagnement
Directrice adjointe
Assistante sociale
Autisme de Haut Niveau - une Infirmiere
cs.llture a Fomprendre f-'t 21h Educatrice specialisee EDI Formation
s'approprier, dans la vie AMP
comme au travail Psychologue
Neuropsychologue
Ergothérapeutes
Soins somatiques 'et troubles 7h InfiFniars CRA
du spectre de l'autisme
Formation accompagnement oo
du dispositif "tuteur" a I'ARI * 18h AMP Association ARI
7éme journée Régionale sur
I'autisme : les politiques de 6h Directrice adjointe CREAI Aquitaine
I'autisme
Les particularités sensorielles
et perceptives dans l'autisme Infirmicre
- Supervision des prises en 14h A EDI Formation
; s Ergotherapeutes
charge des particularités
sensorielles
Educatrice specialisee Elisabeth LONGERE-
Les troubles DYS * 14h Er othér:f siite TROLLET
8 P Orthophoniste
Psycho-développement dans
le TSA 14h Psychologue CRA
Formation Référent de 140h Educatrice specialisee IRTS Nouvelle Aquitdine

parcours *

Infirmiere

* formations intra-associatives
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Annexe 14 - Programme de formation parlagée U:qger:/ Professionnels, proposée par
une personne auliste de haut niveau

Autisme de haut-niveau:
une culture a comprendre et s"approprier, dans la vie comme au travail.
(milieu non-protégé)

Objectif :
Voir I'autisme et ses implications dans la vie quotidienne comme dans le
monde du travail, a travers les yeux d'une autiste Asperger.

A la fin de la session :

- Une vision du spectre autistique différente aura été présentée. Les
participants sont invités a « revisiter » les autistes accompagnés de cette
manieére.,

- le parcours d'une autiste asperger dans plusieurs domaines (dont les relations
sociales) aura été présenté pour confirmer, donner des idées et stratégies. Les
participants sont invités a développer leurs propres stratégies, une maniére
d’accompagner plus adéquate pour parvenir au but fixé.

-la perception du quotidien et du monde du travail (non-protégé) d’un point
de vue « autiste » aura été présentée. Les participants sont invités a
considérer les remarques faites, expériences partagées pour mieux envisager et
préparer une intégration en milieu du travail des autistes accompagnés.

Durée : sur 3 jours, 8.45-12.30 et 13.15-16.30
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programme sur 3 jours :

Jour 1

8.45-12.30
- mon histoire personnelle - les points importants.
- présentation de I'autisme H-N, vécu de l'intérieur.
- redéfinition du spectre autistique.

TP : cerner les autistes accompagnés a travers cette redéfinition du spectre.

13.15-16.30
- redéfinir I'utilité du diagnostic et de I'accompagnement.

Jour 2
8.45-12.30
- objectifs de 'accompagnement, l'idéal
- exemple de parcours en profondeur : les relations sociales
- autres exemples, survol (habillement, orientation, extériorisation...)

13.15-16.30
- mon parcours professionnel.
- le bagage émotionnel et la maniére de penser, leur impact.

TP : apport du diagnostic aux autistes accompagnés, blocages dans
I'acceptation ou/et I'accompagnement, bagage émotionnel... faire le point

Jour 3
8.45-12.30
- la complexité du monde professionnel : I'autogestion, l'imagination sociale,
I'organisation cognitive.
- stratégies possibles pour viser I'acceptation et I'intégration du handicap
(sensibilisation, 'enseignement de compétences sociales...)

13.15-16.30
- TP : potentiel d’autistes accompagnés et stratégies a développer.

[- temps, échange question/réponse)



Annexe 15 - Extrait du Rapport d’Aclivité 2017 «Prise en comple des particularités
sensorielles »

LA PRISE EN COMPTE DES PARTICULARITES SENSORIELLES

Claire BARBIER, Lucie SEILLER, Julie PEULMEULE (ergothérapeutes Intervalle Asper-
ger), Coralie FONTAINE (infirmiére Intervalle Asperger) et Bénédicte MENDIBOURE
(coordinatrice TSA).

ans le cadre de ’extension du service en septembre 2016, des formations ont été proposés a

I’équipe et l’une d’entre elles concernait les particularités sensorielles dans [’autisme. Cela

a permis de mettre en évidence "ampleur des spécificités des perceptions sensorielles et
leurs impacts dans le quotidien. Le service a alors souhaité porter une attention particuliére a la
sensorialité en proposant autant que possible une évaluation de leurs perceptions sensorielles aux
personnes accompagnés. Il s’agit de déterminer avec la personne son fonctionnement sensoriel,
ses particularités dans ce domaine et leurs impacts au quotidien sur leur autonomie et leur santé
(au sens de ’OMS).

Pour ce faire, il nous a semblé pertinent de proposer cette évaluation en bindbme ergothéra-
peute-infirmiére dans un objectif de psychoéducation, de mise en place de compensations,
d’adaptations de l’environnement et de sensibilisation.

Pour réaliser cette évaluation, nous nous sommes intéressées a |’approche développée par Olga
BOGDASHINA et a son outil d’évaluation le « Profil Sensoriel et Perceptif Révisé » (PSPR), déve-
loppé en 2012 et aujourd’hui en cours de validation. Le choix de cet outil, plutot que le « Profil
de Dunn » par exemple (validé et utilisé par certaines structures) a été orienté par plusieurs mo-
tivations : les items, malgré leur grand nombre, nous sont apparus plus adaptés a la population
Asperger adulte et moins interprétatifs que ceux du Profil de Dunn. Aussi, la théorie sous-jacente
au PSPR étant plus exhaustive, elle permet une compréhension plus fine des particularités senso-
rielles de chaque personne évaluée. Son organisation facilite également le travail psycho-éducatif
avec la personne.

Dans une démarche éthique de prise-en-compte de la personne en tant que sujet acteur, nous
avons choisi d’utiliser le PSPR sur une modalité d’auto-évaluation, dont la passation se ferait tout
de méme en présence du bindme ergothérapeute-infirmiere pour assurer la bonne compréhension
des items et soutenir la réflexion. Nous avons jugé pertinent, en parallele, de proposer ce méme
outil en hétéro-évaluation aux proches de l’usager. Ce procédé nous permet de compléter l’au-
to-évaluation (notamment avec la case « Etait vrai »), d’avoir une vision plus exhaustive, et de
pouvoir percevoir les écarts potentiels entre le regard de !’entourage et celui de la personne sur
son fonctionnement sensoriel.
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Apres plusieurs mois d’utilisation du PSPR avec des usagers aux profils varies,
nous avons relevé plusieurs freins dans notre pratique :

- la difficulté de ’auto-évaluation s’est montrée signifiante pour une certaine par-
tie des usagers (de part des difficultés métacognitives, entre autres) ;

- la passation de cette évaluation est longue et colteuse pour les usagers (atten-
tion, concentration, repérage spatiotemporel, interactions avec deux profession-
nels), ce qui a régulierement mené a étaler les séances sur plusieurs mois pour la
finaliser ;

- la passation avec les proches n’étant pas accompagnée, nous manquons générale-
ment de situations illustratives accompagnant le remplissage de la grille. Nous ne
pouvons donc que difficilement évaluer la justesse du remplissage ou nous rendre
compte du degré de difficulté rencontrée ;

- la difficulté d’analyse des résultats, en raison notamment d’un manque de com-
préhension des différents styles perceptifs évalués au travers du PSPR. Par consé-
quent, la difficulté a faire émerger des propositions d’adaptations correspondant
au profil sensoriel et perceptif de la personne.

Il est apparu essentiel :

- De développer nos connaissances sur les particularités sensorielles dans [’autisme,
- De nous intéresser davantage a l’outil du PSPR afin de faciliter son utilisation et
son analyse,

- De développer de nouvelles modalités d’évaluation sensorielle adaptées au mieux
aux capacités de la personne.

Pour permettre d’apporter des éléments de réponse a nos divers questionnements et
réflexions, ont été mis en place :

B Un groupe de travail sur la sensorialité depuis juillet 2017, constitué des ergothé-
rapeutes et de U'infirmiére du SAMSAH ainsi que de la référente TSA de AR,

B Une nouvelle formation d’approfondissement sur les particularités sensorielles et
Uoutil du PSPR en décembre 2017.

e travail de réflexion sur la sensorialité est a poursuivre et la volonté du groupe

de travail pour l’année a venir est de développer des modalités d’évaluation

sensorielle adaptées au mieux au profil de la personne. Nos perspectives de
travail sont le développement de ’observation directe (en écologie) des particularités
sensorielles et la création d’une mallette sensorielle afin de concrétiser les items du
PSPR et d’observer les réponses sensorielles aux stimulations proposées.
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Annexe 16 - Synthése du Rapport d’Aclivité de IEspace rencontres

nitié en mars 2010, l’Espace rencontres propose des réunions mensuelles a des parents dont les enfants sont
en situation de handicap et a des professionnels d’horizons divers (Education nationale, secteurs sanitaire et
médico-social) ainsi qu’a toute personne intéressée par la question du handicap.
L’objet de ces rencontres est de s’enrichir mutuellement de nos expériences et d’agir ensemble pour faciliter
I’accueil et Uintégration dans leur environnement des enfants et des adolescents en situation de handicap.

I'Espace renconlres en tant qu'espace d’écoute et de parole

i notre groupe a pu accueillir d’autres parents ou professionnels tout au long de ces années, cet espace
d’écoute et de parole ne réussit pas a élargir son audience comme nous le souhaiterions.

Pour autant, les parents présents, qui ont investi ce groupe depuis sa création, continuent a partager leurs
expériences, leurs enfants étant devenus maintenant adolescents. Nous constatons que |’adolescence majore
certaines difficultés (opposition, agressivité avec passages a l’acte, tensions familiales) ; ce qui met en exergue
une insuffisance des réponses (manque de relais, complexité des accompagnements qui nécessitent réactivité
et ajustements permanents avec des modalités de prise en charge plurielles, orientations souvent probléma-
tiques). La coéducation parents/professionnels n’est pas toujours satisfaisante : exemple de parents mis en de-
meure, a la veille de la fermeture estivale de ’établissement qui accueillait leur fille, de trouver une solution
pour elle a la rentrée de septembre !

Des besoins s’expriment en termes d’orientations (structures spécialisées avec liste d’attente), de lieux d’ac-
cueil adaptés avec hébergement afin de permettre aux uns et aux autres (parents et adolescents) de souffler et
de ne pas se trouver enfermés dans des modes de relations psychiquement épuisants.

Si la volonté d’inclusion demeure constante et doit étre renforcée, les parents et les professionnels de |’Espace
rencontres mesurent qu’elle ne répond pas actuellement a tous les besoins des enfants en situation de handi-
cap psychique et que des solutions sont a rechercher, a construire ensemble, au sein de nos propres dispositifs
ARI, dans une mutualisation de moyens ou dans un partenariat avec d’autres associations des secteurs social,
médico-social et sanitaire.

'Espace renconlres en tant qu'espace militant

omposé d’un noyau de personnes trés impliquées depuis le début, le groupe méne diverses actions pour
modifier les représentations liées au handicap et réduire les freins qui leur sont associés, afin que les
enfants et les adolescents (et futurs adultes) trouvent pleinement leur place dans notre société.

@,
L’Espace rencontres existe donc, depuis février 2017, en tant qu’association simple dite « de fait » (ré-

daction de statuts) ; ce qui lui permet de disposer ainsi d’une voix délibérative au sein du collége usagers
de UARI, maniére d’étre associé aux activités et aux orientations politiques de I’ Association.
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L’Espace rencontres a également poursuivi les temps de rencontres-débats, initiés en 2016, avec le
support d’un film réalisé suite a la matinée débat du 6 juin 2015, les visées étant multiples :

m nous faire connaitre et étoffer notre groupe afin de maintenir cet espace d’entraide, de
partage d’expériences et de coéducation tel que proposé a ses débuts,

m changer les regards portés sur le handicap,

m faire entendre ce que vivent au quotidien les jeunes et leurs familles : les difficultés aux-
quelles ils se confrontent, mais aussi les avancées,

m renforcer la coéducation parents/professionnels.

L’année 2017 a permis un travail plus approfondi avec U'IRTS, et deux temps de projections et
d’échanges avec les travailleurs sociaux en formation se sont tenus en mars et en novembre, la pré-
sence des parents dans ce type de rencontres apparaissant indispensable pour susciter la réactivité
et le questionnement des étudiants.

Nous avons également été associés a la manifestation organisée par |’ Association Rénovation en sep-
tembre, sur un temps de projection-débat, et avons disposé d’un stand que nous avons partagé avec
les GEM Grain de café et le Kiosque 12. Nous avons apprécié ces moments de partage qui permettent
de mieux se connaitre, mais avons regretté l’absence des parents qui, pour ’Espace rencontres,
n’ont pu se libérer que sur le temps du repas, compte tenu du choix de la date (un jeudi) et de leur
activité professionnelle.

Nous avions évoqué ce projet, plutot ambitieux, dans le rapport d’activité précédent. Or nous avons
appris qu’une jeune équipe s’apprétait a lancer Mobalib, le premier outil numérique collaboratif
permettant aux personnes en situation de handicap et a leurs familles de trouver gratuitement
toutes les informations dont elles ont besoin au quotidien.

Nous avons donc rencontré les membres de cette startup en avril, avons trouvé que leur projet, dans
son contenu, semblait correspondre a ce que nous souhaitions mettre en place méme si nos logiques
économiques different et, leur laissant la main sur cette idée de site, nous sommes devenus depuis
partenaires sur un autre projet.

Nous avons, cette année, réussi a fédérer un collectif d’associations (Familles extraordinaires de
Talence, Les mots de Jossy de Sadirac, Association d’Une rive a ’autre de Cenon) et d’organismes
partenaires (CMCAS : Caisse Mutuelle Complémentaire et d’Activité Sociale de ’industrie électrique
et gaziére ; Mobalib) avec pour projet de construire ensemble une manifestation prévue le samedi
28 avril 2018 au Rocher de Palmer a Cenon. Cette journée permettra a ces associations de parents
d’enfants en situation de handicap et a ces organismes de se faire connaitre et de présenter leurs
activités, chaque intervention étant suivie d’un débat. Nous avons fait appel a deux compagnies in-
clusives, chorégraphique et musicale, pour donner un caractére festif a cette manifestation.

En avant-premiére, voici la teneur de ce projet...
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INCLUSION

@, ‘nclu sions ¢ Linclusion est l'ackion dinclure quelque chose
’ dans un tout ainsi que le résultat de celte action »

Si nous faisons l’hypothese que la mixité sociale contribue fortement a forger
les citoyens de demain et a un impact certain dans leur maniere de construire
une société inclusive, nous pouvons également faire le pari que les effets de
stigmatisation seront moindres.

La loin® 2005-102 du 11 février 2005 pour ’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées, garantit que l’Etat
met en place les moyens financiers et humains nécessaires a la scolarisation
en milieu ordinaire des enfants et des adolescents.

En se centrant sur ce type de moyens (enseignants spécialisés, AVSI, ULIS,
etc.) qui répondent a une volonté politique vertueuse, a une immense attente
des familles, la loi a effectivement joué un role essentiel dans I'INCLUSION
des enfants et des adolescents en situation de handicap en milieu scolaire
ordinaire.

Or, force est de constater que des intentions innovantes émergent, hors
aspect législatif, a Uinitiative de familles. Leurs ambitions ne portent pas
nécessairement sur des revendications d’inclusion scolaire mais plutot sociale
et culturelle. Dans une volonté d’un vivre ensemble partagé, assumé par tous
les acteurs, leurs projets jaillissent au gré de rencontres, se coulent dans
les interstices de portes entrouvertes, se forgent d’expériences partagées,
construisent des passerelles entre l'ordinaire et U’extraordinaire et font
bouger les lighes.

S’agit-il de formes d’inclusions alternatives ?

Cette fabrication d’expériences d’inclusion, de vivre ensemble nécessite que
certaines conditions soient réunies pour favoriser leur réussite.

Au travers de U'expérience de parents et de professionnels, nous pouvons
interroger les écarts entre les expériences de terrain et la mise en ceuvre de
la loi, sur les objectifs, les résistances a l’ceuvre et les conditions d’une «
bonne » inclusion.

Peut-étre pourrons-nous tirer un fil rouge de chaque expérience rapportée
(Familles Extraordinaires, D’une Rive a ’autre, les Mots de Jossy, ’Espace
Rencontres, Mobalib, CMCAS etc.). Peut-étre serons-nous surpris parfois
par la simplicité des solutions trouvées. Peut-étre aussi tout simplement
seront-elles source d’inspiration et d’innovation. ()

0,

partir de ces diverses expériences collectives, nous pourrions parler sans fin des liens et des solidarités

qui se sont tissées au fil de nos échanges, de nos rencontres, des mutualisations effectives a |’ceuvre

(mise a disposition des locaux de [’hopital de jour U’Qiseau-Lyre pour des activités de Familles extraor-
dinaires, participation de ’Espace rencontres aux projets de cette Association, a leur Assemblée générale, a
la féte de Noél, etc), dire aussi le plaisir de se retrouver et de construire ensemble dans la bonne humeur !
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