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Sésame Autisme Rhéne-Alpes est une association de parents créée en 1977.

5
ﬁ Elle est affiliée a la Fédération Francaise Sésame Autisme, et au mouvement habitat et humanisme

ig%gmg C'est une association gestionnaire de 10 structures d‘accueil en large région Auverge-Rhone-Alpes

Rhone-Alpes

Le mouvement Sésame a été pionnier dans la création d’Autisme Europe,
et dans la création des centres de ressources autisme régionaux.

Professionnalisme @é Ethique

”’ Nous avons engagé une démarche qualité et

Formation continue des salariés a |'Autisme et bientraitance dans le respect des bonnes
aux méthodes éducatives variées pour répondre pratiques professionnelles (RBPP)
aux besoins spécifiques de chaque résident édictées par la HAS
LY,

Engagement %QJ Empathie et bienveillance

Nous travaillons continuellement au Au-dela des résidents qui vivent au sein de nos

» ? ® » . . #
développement de l'autonomie des établissements, nous sommes a |'écoute des
personnes et a leur inclusion dans la familles en détresse qui nous sollicitent pour les

société de droit commun aider a trouver une solution pour leurs proches.

..sont ses valeurs




E‘ Sésame Autisme Rhone-Alpes gere donc 10 structures sur 6 départements

La Maison de Sésame - IME - Génilac 42

Le Clos de Sésame - IMPRO - Montagny 69
Le Petit Prince - PCPE - Belleville en Beaujolais 69

La Ferme de Belle Chambre - Sainte Marie du Mont - 38
Le Carré Sésame - EAM - Lyon 8 - 69

Les Perrieres - EAM - Azé - 71

Le Vallon de Sésame - EAM - Crets en Belledonne - 38

Le Volcan - EAM- Yssingeaux 43

Bellecombe - EAM- AJ - Appartements - Chaponost - 69

L’'Orée de Sésame - MAS - Saint Baldoph -73
- PCPE pour adultes- Saint Baldoph - 73

Le Village de Sésame - EAM - Messimy - 69
L’Orée de Sésame - MAS - Saint Baldoph - 73 avec l'unité Modérato




@ _ Sésame : h : :
ﬁAutisme Aujourd’hui Sésame Autisme c’est

Rhone-Alpes

A/'\ 1siege | = | 2 SCI (Les clefs de Sésame et la SCI Village)

10 établissements Mais clest axise 0O
2 PCPE W
344 résidents de tous ages - 40 enfants et jeunes adultes qui viennent

aux Groupes d’habiletés sociales

® om e 2o
) i + 1 file active de 31 aie ! e
mmm 3 Mais c’est aussi

personnes pour les PCPE Et 10 personnes adultes qui viennent

régulierement au club d’échange.

environ 500 ETP tous environ 5 professionnels libéraux,

contrats de travail Maic o'set atiesi et 2 ou 3 bénévoles interviennent
confondus sur les activités du DAJA
Une campagne de dons annuelle
35.7 M€ de budget Mais c’est aussi des actions caritatives toute l'année

et des recherches de fonds en

fonction des projets



L’autisme, c’est quoi ?

L ’autisme est un trouble neuro — developpemental £

qui peut étre découvert avant 'age de 2 ans

ou tout au long de la vie.

L'autisme est un trouble qui dure toute la vie.

Aujourd’hui, il n'existe pas de médicament pour soigner I'autisme,

mais grace a un accompagnement adapte,

on peut mieux vivre avec ce trouble.



L 'autisme se manifeste par :
e Des troubles de la communication.

e Des activités et des intéréts obsessionnels.

e Des comportements repétitifs.

e Une forte résistance au changement.



L'autisme se présente souvent par des hyper-sensibilites
ou des hypo-sensibilités sensorielles.

Sensoriel, c’est ce qui concerne les 5 sens :

e L'ouie, c’est le son.

e La vue, c’est la lumiere et la couleur.

e Le toucher, c’est le contact physique avec une personne,
un objet, une matiere ou une texture.
e | 'odorat, c’est l'odeur.

e Le gout, c’est la saveur des aliments.




Hyper-sensibilités : c’est une personne qui reagit

de facon excessive aux stimulations sensorielles courantes.

Hypo-sensibilités : c’est une personne qui ne réagit pas

ou réagit tres peu aux stimulations sensorielles courantes.

I’éclairage d’'une ampoule, I'odeur de plats cuisinés,

le bruit de la circulation routiere, la texture d’'un vétement...




L’autisme est souvent associé a d’autres troubles :

e L 'épilepsie.

e | 'hyperactivite.

e | a déficience intellectuelle.

e | es troubles du sommeil et de I'alimentation.

Tous ces signes de l'autisme s’expriment a des degres differents.

GRAFICO

On estime que 'autisme toucherait 1 personne sur 100.




La grande diversité des signes.
Les personnes autistes ont des compeétences

et des fonctionnements différents.

Certaines personnes autistes vont beaucoup parler,
alors que d’autres ont plus de difficultés a s’exprimer.
Certaines personnes autistes maitrisent rapidement les apprentissages,

alors que d’autres ont besoin de temps pour les réaliser

ou les ignorent.



C’est pourquoi, on parle de troubles du spectre de I'autisme.
Chaque personne peut se situer a des degrés difféerents

dans le spectre de l'autisme.

La fréequence et I'intensitée des particularités du trouble

sont differents chez chague personne autiste.



PREJUGE # 1

U'autisme est une maladie

DONC, TU INSINUES
CAR J’Al PENSE QUE
OE UACUPUNCTLURE, PERSPICACE...
TRES DOULOUREUSE,
POLIVAIT ME
« SOIGNER » P




PREJUGE # 2

Les meres sont responsables de
I'autisme de leur enfant

AH BEN
VOILA 1! CHERI, JE

BRAVO MAMAN, T'AIME MAIS TU
JE TE ME VOIS DANS
REMERCIE ! LOBLIGATION
OE TE GIFLER,




PREJUGE # 3

L'autisme ne touche que
les garcons

OUAIS !
EGALITE
DES
SEXES !




PREJUGE # 4

Les personnes autistes
n‘'ont pas vie sexuelle

JE NE
COMPRENDS
PAS, J' Al MIS

MON TUYAU
DANS SON PUITS
A ET JE NE VOIS

AUCLUIN BERE... |




PREJUGE #5

Les personnes autistes ne peuvent
pas avoir de vie de famille

HE TOUT LE
MONDE !
vOUS VOYEZ
CE PETIT
TRUC P

ET OUAIS,
C'EST MON
FISTON / DANS
VOTRE FACE !




PREJUGE # 6

Les personnes autistes
sont des génies

8AH NON.
POURTANT J’Al MAIS JE SUIS

MIS CETTE TOUJOURS
PERRLIQUE ET LINE QUICHE

CETTE FAUSSE EN PHYSIQLUE.
MOUSTACHE...




PREJUGE # 7

Les personnes autistes sont
insensibles a la douleur




PREJUGE # 8

Les personnes autistes ne
ressentent aucune emotion

ILS ONT OUBLIE LE
JOUET 111t




PREJUGE # 9

Les personnes autistes
n‘ont pas d'empathie

Ce que tu
ressens est
important
pour moi.

 WOW..
o 12 MEME UTA EST
Je suis la MEILLEURE

pOUF Je suis ia pour QUE MOT.
toi. Tu peux

t'ecouter et oleurer dans
te soutenir. mes bras.




PREJUGE # 10

Les personnes autistes
n‘ont pas d’humour

QUOI P!
APRES LES
DESSINS QUE TU
VIENS DE VOIR,
JE SUIS PAS
OROLE P!




JE SLUIS
PERTURRE..




JE SUIS
TOUJIOURS MAIS MAINTENANT, JE

PERTUREE...

SAIS POURRUOI !




Maxime
Vindrier

avec 'aimable collaboration
d’Alexis Leclaire
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JEHNNY BETH THIBAUT EVRARD

Différonte

un film de LOLA DOILLON
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Maison Departementale des

Personnes Handicapeéees
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BB i Hospitalisation de jour

AESH .......... Accompagnant d’¢léve en situation de handicap
[GAS ............ Inspection générale des affaires sociales AMI . Appel 3 manifestation d’intérét
IME icaieasing Institut médico-¢ducatif ARS Agence régionale de santé
INAMI.......... Institut national d’assurance maladie invalidité ASE Aide sociale 4 I’enfance
G X o L — Institut thérapeutique éducatif et pédagogique AVIQ............ Agence pour une vie de qualité
LESS ............ Lo1 de financement de la sécurité sociale AN s Auxiliaire de vie scolaire
MAH ..o Maison d’accuell et d’hébergement AWIPH......... Agence wallonne pour I'intégration des personnes handicapées
MAS ... Maison d’accueil spécialisé CASF............ Code de I’action sociale et des familles
MECS.......... Maison d’enfants a caractére social CATTR s Centre d’accueil thérapeutique a temps partiel
MDPH . Maison départementale des personnes handicapées CDAPH ..o Commussion des droits et de 'autonomie des personnes handicapees
OGD ... ... Objectif global de dépenses CMPE i Centre médico-psychologique
ONDAM....... Objectif national des dépenses d’assurance maladie CNSE e Cenre nmional. des sons 4 l,é;tr‘i'nger
PCPE iczevenis Pole de compétences et de prestations externalisees S e Conférence ationals (‘m Ll
PSH.............. Personne en situation de handicap it . no‘n reconductn?les.
: : CNSA scuissize Caisse nationale de solidarité pour I’autonomie
AP cns Reponse accompagnee pour tous , o ,
L CPAM .......... Caisse primaire d’assurance maladie
B, o Sapport publietacmatiquo CPOM .......... Contrat pluriannuel d’objectifs et de moyens
RQTH...........Reconnaissance de la qualitc de travailleur handicape CREAL i Centre régional d’¢études, dactions et d’informations
SAFAE ... Service agrée et finance par une autorit¢ Ctrangere DASMO ....... Dispositif d’accompagnement et de soins en milicu ordinaire
SAMSAH..... Servi.ce d:accompagnement medico-social pour personnes DGCS . Direction générale de la cohésion sociale
Rendicapoes EAM............. Etablissement d’accucil médicalisé
SAN..cco Service agre¢ et non subventionne EAaNM.......... Etablissement d’accucil non médicalisé
SAVS ........... Service d'accompagnement a la vie sociale EEAP. .....cown Etablissement ct service pour enfants et adolescents polyhandicapés
SESSAD....... Service d'eéducation spéciale et de soins a domicile EPS. Etablissement public de santé
SGMAS........ Secrétariat géneral des ministeres chargés des affaires sociales ESMS oo, Ltablissements et services médico-sociaux
SPASAD ...... Service polyvalent d’aide et de soins a domicile ESPO............ Etablissement et service de pré-orientation
SSIAD .......... Service de soins infirmiers a domicile |07 |- Foyer d’accueil médicalise
TEC s Trouble du comportement et de la conduite 3 | TER— Fonds d’intervention régional
TED.............. Trouble envahissant du développement FV i Foyer de vie
B TR Troubles du spectre de I’autisme L Foyer d’hebergement

GOS....cov e Groupe opérationnel de synthése
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Saint-Marcellin

e nouveau combat d'une mere

pour sa fille porteuse d'une trisomie 21

Alors gu'clle peine a trou-
ver une place d'héberge-
ment dans un foyer de vie
pour sa fille de 25 ans,
porteuse dune trisomie 21,
Ia Saint-Marcellinoise Fa-
bienne Serra se bat pour le
mainticn de celle-cien
institut médico-cducatif,
au litre de Famendement
Creton. Explications.

laire Serra esl une jeu-
ne femme de 25 ans

guial'age mental
d'unce enfanl de primaire.
Porrense dhme trisaomie 21, Ia
Sainr-Marecellinniae est ac-
cueillie la semaine A Pinstitut
médicn-éducatif (IME) de Vi-
nay ¢lelle loge al'iolermat de
I'IME de Yoreppe. Le week-
end et Jus vacaoves, Claire
reatre cheg sa mére. Dans sa
chambre, la jrune (e passe
nme grande parrie de s3on
temps A regarder des dessins
animés, et a joneralapoupée
Barbie. «8i eile ne parle pas,
Claire comprend (oul, Je 1'ai
beaucoup stmulée el élevée
comme unc eolant ordioai-
re s, raconte Fabivnne s ma-
man.

«Je me retrouve
acculée contre
1IN mur»

Cela Lail plusicurs annces
que celle-ci Jut cherche un
lover de vie adaptd, allen-
dant qu'nme place ze libére.
Iuscu’a présent, Claire nbte-
nait chague année nne dérn-
ation ponr ponveir reater
dans 'IME au titre de 1'amen-
dement Creton. Cette dispo-
sition juridique permet a des
jeunes adultes en situacion

Cola fail plusicurs années gque Fabicnne Serra cherche un foyer de vie adapté pour sa fille

Claire, attendant gu'une place se libére, Fhoto B b,

de handicap de rester tempa-
rairemenr dana leur éfablis-
sement d'éducarion spéciale
an-deld de I'ige limite régle-
menlaire de 20 ans.

Saul yu'c¢n novembre der-
nicr, Fabienne Serra a regu
un courricr lut annonganl
gu'aux 25 ans de sa [ile suil
en mars de cette annéel, la
déragation ne lui serait plas
accordée. Comme la régle-
mentation antarise, la mére
de famille adéposé un re-
cours gracicux auprés de la
Maison départementale des
personnes handicapées

IMDITH).

Convoquées le 24 mars de-
vant la Cammizsinon des
droits er de 'autonomie des
personnes handicapces
(CDAPH). Fabicnoe clsa fille
¢ sonl rendues i Grenoble
pour défvndee Jear cas, Sans
succes, < Joe n'alcu aueune ex-
plication dn rejet de mon re-
conTs e, 8'étonme la mére de
famille. « Il n'eat pas normal
ane l'amendement ('retnn
SOIT remis ¢n causce - s'offus-
gue-t-clle, déplorant au pas-
gage le manque d'accompa-
gncment pour l'aider a

tronver ime stnictnre,

« Anjourdthui, je me retron-
ve acrulée contretm mur, 1'ai
déposé phisienrs demandes
dans des [oyers, nolamment
ceux de la communaulé de
PArche de Jean Vanicr, cn
Istre el dans les départe-
ments britoophes. Claire est
sur lizte d'attente. »

Ln courvier advessé
a Brigitte Macron

Souhaitant éviter que sa
fille ne soit contrainte de
quitter I'IME sans solution,

«Il est important daccompagner la sortie des jeunes adultes
de plus de 20 ans pour libérer des places dans les IME »

Sollicité sur la situaton de
cetre famille iséroise, Ie
Départementde U'lsérese
refused toul commentaire
sur ce vas parlicualier, mais
prévcised propos de amens
dement Creton -« Il Nagil
dun disposidf transitoire,
visant a éviter une rupture
de parcours, dans 'attente
d'une place en établissement
ou service pour adulies
(ESAT, SAL lyer dhiherge-
ment, fover de vie, FAM,
MAS, etc.). La Cormmission

des droits ot de Fautonomic
des personnes handicapées
(CDAPH) peut délivrer une
nolilication damenderment
Creton pour une durée d'un
an, renouvelable sous conli-
tion. Ce renauvellernenl
dépend notamment de l'en-
gagement du jeune adulte
(et/ou de son représentant
1ézal) 4 ravailler autour de
son projel de vie dans e
secleur adulle, En Fabsenee
de diemarche conerdle mren
cas de refus de solulinns

proposées, le renouvelle-
ment de 'amendement
Creoton pourra étre refusé
prar ks CDAPH. »

El dajouter: o Desqu'ils
atteignent Fage de 20 ans,
les jeunesencors en IME
[structure recevant des
enfants et jeunes entre J et
20 ans) sont orientés par la
MDI'EH vers des établisse-
ments adulies adaples a leur
siluation. De nambrouses
Farnilles isCraises sonl ¢n
aftente Pune prise enochar-

ge de leurs enfants dansun
IME, car le nombre de places
est insuffisant (pour rappel,
FAgence régionale de santé
exsl Pentité compélente puiur
creer des places pn IME). 1]
esldanc important daccoms
pagner la sortie des jeunes
adultes de plus de 20 ans
pour Libérer des places dans
les IME qui permettront
daccucillirles jeunes en-
fants of jeunes de mnoins de
20 ans dans cos clablisse-
menis. =

« Je n'imagine
pas Claire
coupée de ses
activites, des
éducateurs et
surtout de la
dynamique de
groupe. Sa place
est au milicude
S€es pairs. »

Fabicnne Serra

séraise a cdécidé de déposer
un recours contenticux au
pole sovial du tribunal de
Grenoble, Un recours sus-
pensill, Elc a aussi adresse
plusivurs courriers: & Drigil-
te Macran, a la ministre de la
Santé, ainsi qn'a la députée
de la circonzeription. Sandri-
ne Nosbé,

Cu n'esl pas la premwicre luis
gue Fabivone Serra remue
ciel el terre pour sa lille:
o C'est mon combal depuis
aqu'elle et née.« A plusienrs
reprises, 1a Sainr-Marcelli-
naoise a médiatisé san histoi-
re:dés Pentrée en maternelle
de Claire, pour lui vobtenir
une assistanle de vie sociale
(AVS), elle esl passde au jour-
nal de 13 hewres de Jean-Pier-
re Pernaul. sur TPL Plus lard.
elle a aallicité France 3 pour
un proahléme d’ahsence
d*AVS. Kt puis encore pour
dérracher une place en 1ME,
4 la sortic du primairc.

Veuve depuis 10 ans, Fa-
bicnne Scrra a fait ke choix de
placer Claire en internat, i v
# gixoans, o pour Vhabitaer i
vivre en dehors de Inomai-
KO > AR ANSST pour anlivi-
per Pavenir: « Que s¢ pusse-
rail-il &7l miwrrivait quelyque
chiose demain ? « s'inguiéte la
retraitée.

Son placement en fover Jui
semble aujourd'hui la
meillenre solulion : « Je
wrirmdEine pas Claire coupee
e sex aclivilés, des pduca-
teursel surlonl de bdyoamis
gue de groupe. Saplace estau
milieu de ses pairs. Mais je
souhaite pouvoir choisir le
fover qui convient le mieuxa
son handicap. Cormme pour
mes lrois enfants aincs, jis
venx le meilleur pourelle. »

& Rénddicte Dufour

L’amendement CRETON

«Il est important daccompagner la sortie des jeunes adultes
de plus de 20 ans pour libérer des places dans les IME »

Sollicité sur la situation de
cette famille iséroise, le
Département de I'Isére se
refuse a tout commentaire
sur ce cas particulier, mais
précise a propos de I'amen-
dement Creton: «Il s’agit
d'un dispositif transitoire,
visant a éviter une rupture
de parcours, dans l'attente
d'une place en établissement
ou service pour adultes
(ESAT, SAJ, foyer d’héberge-
ment, foyer de vie, FAM,
MAS, etc.). La Commission

des droits et de 'autonomie
des personnes handicapées
(CDAPH) peut délivrer une
notification d’amendement
Creton pour une durée d’'un
an, renouvelable sous condi-
tion. Ce renouvellement
dépend notamment de en-
gagement du jeune adulte
(et/ou de son représentant
légal) a travailler autour de
son projet de vie dans le
secteur adulte. En I'absence
de démarche concréte ou en
cas de refus de solutions

proposées, le renouvelle-
ment de 'amendement
Creton pourra étre refusé
par la CDAPH. »

Et d’ajouter: «Deés qu’ils
atteignent I'age de 20 ans,
les jeunes encore en IME
(structure recevant des
enfants et jeunes entre 3 et
20 ans) sont orientés par la
MDPH vers des établisse-
ments adultes adaptés a leur
situation. De nombreuses
familles iséroises sont en
attente d’une prise en char-

ge de leurs enfants dans un
IME, car le nombre de places
est insuffisant (pour rappel,
IPAgence régionale de santé
est 'entité compétente pour
créer des places en IME). Il
est donc important d’accom-
pagner la sortie des jeunes
adultes de plus de 20 ans
pour libérer des places dans
les IME qui permettront
d’accueillir les jeunes en-
fants et jeunes de moins de
20 ans dans ces élablisse-
ments. »



« Etre incapable handicapé, c’est ne plus étre citoyen. C’est, faute de structures d’accueil

adaptées, risquer de finir ses jours en hopital psychiatrique. »
Michel CRETON

C'est en 1988, pendant la campagne presidentielle, que Michel CRETON, comedien, lance
un appel pour le suivi et 'accompagnement des personnes lourdement handicapees. |
reclame notamment, dans une proposition adressee au Parlement, que la prise en charge
d'une personne handicapée puisse continuer tant que I'état du bénéficiaire le justifie, et ce
sans limite d'age ou de durée.

Cette proposition, dite amendement Creton, sera appliquéee dans l'article 22 de la loi n"°89-18
du 13 janvier 1989 portant diverses mesures d'ordre social, modifiant I'article 6 de la lol n°75-

534 du 30 juin 1975 d'orientation en faveur des personnes handicapées.
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Au total en 2023, 272 jeunes ont été maintenus en établissement enfant au titre de
I'amendement creton. Il s'agit d’'une augmentation de 38% par rapport a 2022.



Nombre d'orientations sur des demande d'amendement creton

A - Orientation
| MAS; 48

A - Orientation Pro [
ESAT; 93

‘A - Orientation
. Etab accueil
médicalisé; 64

A - Orientation
Etab accueil non
| médicalisé; 153

* 'augmentation des jeunes en amendement creton est notamment due a 'augmentation
de jeunes en attente de place en ESAT (passant de 55 en 2022 a 93 en 2023), en EANM
(passant de 91 a 153) et EAM (passant de 45 a 64).
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Wallonie

Paris, le 21 janvier 2021

COMMUNIQUE DE PRESSE

Moratoire des places en Belgique et acceéeléeration de la creation de solutions d’accueil
de proximité pour les personnes en situation de handicap en France

Afin de permettre a toute personne en situation de handicap de bénéficier d'une solution

d’accompagnement de proximité et adaptée a ses besoins, un plan de prévention des departs
non souhaités vers la Belgique est deploye depuis 2016.

Au 31 decembre 2019, 8233 personnes en situation de handicap (6820 adultes et 1413
enfants) sont prises en charge dans 227 etablissements wallons.



Evolution du nombre de résidents adultes en Wallonie
entre 2000 et 2022 selon leur orientation
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WFAM | FV B MAS
_/

Source : Cour des comptes francaise d’aprés données de 'ARS Hauts-de-France
Note : Fam : foyers d’accueil médicalise, FV : foyers de vie, Mas : maisons d’accueil spéecialise.




Nombre de ressortissants francais accueillis en Belgique rapporté a la population
départementale (sur 100 000 habitants)
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Source : Cour des comptes francaise d’aprés données
de 'ARS Hauts-de-France




