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Le billet du président :
Chers adhérents, chers amis,

Du nouveau et la poursuite des actions de notre association :

Pour les nouveautés, je vous rappelle que notre association Autisme 28, lors de son AG du 16 juin a
changé de président, de secrétaire et de trésorier. Aprés de nombreuses années d’engagements
associatifs au niveau départemental, Martine Vandermeersch, Hervé et Claudine Sola ont souhaité
prendre du recul, tout en accompagnant la prise de postes par leurs successeurs.

J’ai une pensée particuliére pour Hervé et Claudine qui ont été membres fondateurs et piliers de
'association. Je les remercie vivement pour tout ce qu’ils ont accompli.

Martine, pour sa part, est restée membre du bureau d’A28 et poursuit, au nom de notre association,
son engagement dans diverses instances départementales et régionales qu’elle vous présentera ci-
dessous. Elle reste un guide précieux pour notre association.

Autre nouveauté, nous avons mis a jour notre site internet pour le rendre plus attractif et convivial. Je
vous invite a le visiter « autisme28.org ». Et en passant dans la rubrique actualités, vous pourrez
prendre connaissance dans la page « Pas content » du manifeste autisme qui reléve tous les
engagements pris qui restent a mettre en ceuvre. La tache est considérable.

Pour ceux qui ne me connaissent pas, je suis le pére de Killian Autiste de 23 ans. J'ai adhéré a
I'association autisme 28 en 2003, et rejoint le conseil d’administration en octobre 2004. Vice-président
en charge des formations des aidants familiaux depuis 2017, et président depuis juin 2023.

L’aide et le soutien que I'association m’a apporté depuis 2003 a contribué a un bon accompagnement
dans le parcours de mon fils. Aprés une carriére professionnelle, trés prenante, je dispose a présent,
en retraite, du temps qui m’a toujours manqué pour m’investir dans les actions en faveurs des
personnes autistes et leurs familles.

Mon principal objectif est, dans un premier temps, de poursuivre les nombreuses actions en cours
dans lesquelles notre association s’investit, est appréciée et attendue, a savoir :

1) Les journées de formations des Aidants familiaux, avec le concours du CRA de Tours et
de lafiliere autisme d’Eure et Loir, que nous organisons chaque année.

2) Notre site internet ou vous pouvez puiser les renseignements, les actualités et les
informations concernées sur I'autisme.

3) Des actions de soutien aux autistes et leurs familles ainsi qu’aux professionnels qui nous
sollicitent de maniéere collective en participant aux manifestations telles que la journée de



la santé mentale, le salon des Aidants, Handi-village, ou de maniére individuelle auprés de
personnes en difficulté.

4) Le parrainage du GEM du Graal qui compte 21 autistes Asperger adhérents a ce groupe

d’échange mutuel, auprés duquel nous apportons notre soutien.

5) Le colloque annuel organisé par la fédération autisme Centre Val de Loir. Celui de 2022
portait sur 'accés aux soins. Celui de 2023 sur autisme et vieillissement. Celui de 2024
sera sur les spécificités des troubles de I'autisme.

Formations des aidants familiaux :

Dans le cadre de la stratégie nationale autisme, cette formation est congcue et animée par des
professionnels spécialisés, et notamment ceux du CRA de Tours, ainsi que des familles, et des
personnes avec trouble du spectre autistique (TSA).

Nous avons lors de ces journées de formations, les samedis 25 mars 2023, dans les locaux de
I’Adapei 28 et le 15 avril 2023 dans les locaux du PEP 28, apporté aux 12 familles, soit 17 personnes
présentes en Eure et Loir, et 13 personnes dans le Loiret, une meilleure connaissance sur le TSA,
pour leur permettre de faire face a la situation de handicap.

Pour les 2 formations, nous avons sollicité les personnels disponibles du SESSAD Autisme.

Pour 2024, les prochaines journées de formation des aidants familiaux sont programmées les 23
mars et 13 avril.

Yannick BERNIER
Président Autisme 28



Les personnes TSA vieillissantes

Les personnes handicapées vieillissent plus vite que la moyenne de la population dite ordinaire et les
personnes TSA vieillissent encore plus vite. Ceci découle des quelques études menées en France et
a I'étranger et qui nous montrent bien que le probléme est d'importance.

Le 2 Avril 2018, le centre de ressources autisme(CRA) de la Région CVL organisait une journée de
réflexion sur le vieillissement des personnes avec TSA (troubles du spectre de I'autisme) ouverte aux
professionnels du secteur sanitaire et médico-social.

Tous les participants s’accordaient pour dire qu’il était temps de travailler sur le sujet. Et, pourtant, on
ne trouve quasiment rien dans les recommandations de bonnes pratiques d’accompagnement des
personnes TSA adultes, ni dans la stratégie autisme au sein des TND datant de 2018.
Lorsque la DD ARS 28 (Délégation Départementale de ’Agence Régionale de Santé) et le Conseil
Départemental nous ont présenté leur stratégie autisme adulte, le sujet était a peine effleuré.

Sous l'impulsion de notre association et de 'OMF (Ordre de Malte France), un groupe de travail*a
été constitué, qui s’est déja réuni 3 fois depuis début 2023, afin d’écrire les fiches actions de notre
« stratégie personnes handicapées vieillissantes dont personnes TSA (troubles du spectre de
lautisme) ».

Notre objectif est de pouvoir présenter fin 2023, début 2024 un ensemble de fiches actions
(thématiques déja fixées avec encore des indicateurs a définir) et de préconisations pour un
accompagnement adapté au vieillissement des personnes handicapées dont TSA.

En effet, cet enjeu est essentiel pour les personnes et leurs familles et c’est bien dans cet esprit que
nous avons organisé, au nom de la fédération autisme CVL, et en partenariat avec le CRA CVL, un
colloque le 5 Septembre dernier a Chartres (colloque placé sous le patronage du Professeur
Frédérique Bonnet-Brilhault qui a accueilli 150 personnes et a été vu depuis 147 fois sur le site de A
28).

Le programme a permis de présenter, notamment :
e des résultats de recherche

o des initiatives prises dans d’autres régions
e les travaux initieés par notre groupe de travail départemental Le colloque a présenté des
résultats de la recherche

*Conseil départemental, A 28, Péle Eurélien autisme de I'OMF, Fondation d’Aligre, Foyer Gérard
Vivien a Courville, MAS Notre-Dame a Senonches. A venir participation de la DD ARS 28

Depuis, la Cour des Comptes a publié un rapport sur 'accompagnement des personnes en situation
de handicap vieillissantes, preuve s’il en est de I'importance du sujet (Rapport thématique de
septembre 2023 en libre accés sur le site).

En conclusion, je souhaite partager avec vous quelques réflexions que javais d’ailleurs exprimées
lors du colloque :

Nous nous interrogeons sur I'avenir de nos enfants :

» Tout ce que nous avons pu obtenir de notre vivant, perdurera-t-il aprés notre mort ?

» A T'heure ou lI'on ne parle plus de créations de places et encore moins de création
d’établissements dédiés a l'autisme, la tentation ne sera-t-elle pas grande d’envoyer nos
enfants occuper des places d’EHPAD disponibles afin d’accueillir des jeunes adultes dans les
établissements de type FAM, MAS voire foyer de vie existants, évitant ainsi une augmentation
des listes d’attente pour les jeunes adultes en attente de place ?



» Tant que nous serons vivants nous veillerons avec la plus grande attention a ce que cela ne
se produise !

La recherche dans les Hopitaux Universitaires du Grand Quest

Les équipes de recherche fléchées TSA de I'Université de Tours ont été reconnues Centre
d’Excellence pour la recherche sur les TSA dans le cadre de la stratégie nationale TSA au sein des
TND(EXAC-T).

Le Professeur Frédérique Bonnet-Brilhault en assure la coordination et a souhaité que toutes les
Hépitaux Universitaires du Grand ouest (HUGO) soient associées a ce centre d’excellence

Un comité de recherche regroupant chercheurs, professeurs d’université, et représentants des
personnes et des familles est chargé d’évaluer les programmes de recherche avant d’octroyer ou pas
un financement, et d’attribuer des bourses a des doctorants ou des étudiants en Master 2.J’ai la
chance de représenter les familles au sein de ce comité et je puis vous assurer que la recherche est
dynamique dans notre région de I'Ouest de la France, que nos chercheurs sont enthousiastes et que
les sujets des études peuvent nous permettre d’espérer que la qualité de vie future des personnes
TSA en sera améliorée.

Le 9 Novembre avait lieu a Tours la journée Exac-t, nous avons pu, par exemple, mieux comprendre
les relations intestin-cerveau, mieux comprendre pourquoi les troubles gastro intestinaux sont si
handicapants pour les personnes TSA, mieux comprendre pourquoi les facteurs environnementaux,
et notamment le régime des futures mamans peut étre un facteur aggravant dans I'apparition d’un
trouble neurodéveloppemental chez le feetus... de souris pour le moment.

Les résultats déja obtenus pronostiquent a terme des débouchés pratico-pratiques qui amélioreront
la qualité de vie de nos enfants tout comme les recherches menées et a venir sur les troubles
sensoriels permettent de mieux les accompagner dans leur vie de tous les jours.

Martine Vandermeersch
Vice-Présidente de A 28
Présidente de la fédération autisme CVL

Salon des Aidants

Notre association sera présente au Salon des Aidants organisé par le Conseil Territorial de Santé et
le Comité Départemental de la Citoyenneté et de ’Autonomie (CDCA) le 5 décembre 2023 de 13h30
a 18h a I'Espace André Malraux de LUISANT.

Nous espérons vous Y retrouver nombreux.

Martine Vandermeersch
Vice-présidente de A 28
Présidente du CTS 28



Stratégie nationale TND :

A I'heure ou ce bulletin vous sera adressé, la stratégie nationale TND, parue le 15 novembre, sera
disséquée et commentée. Ce que I'on peut déja dire, sans se tromper, c’est que I'on ne parle plus de
plan autisme et c’est bien dommage et que les adultes les plus sévérement touchés par le TSA sont
encore les grands oubliés et je ne parle pas de personnes TSA vieillissantes !

Nos meilleurs voeux :

La fin d’'année arrivant a grands pas, je m’associe a tous les membres du Conseil
d’Administration pour vous souhaiter de belles fétes de Noél et vous adresser nos
meilleurs veeux pour 2024.

Yannick BERNIER
Président Autisme 28



