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Madame, Monsieur, chers amis,

Merci pour votre fidélité a notre
journal.

Ce nouveau numéro apporte a
chacun de nous I’information
la plus précise possible sur la
rentrée scolaire et aussi sur
la vie et les activités de nos
établissements et services. Un
dossier sur 1’école inclusive,
entendez sur I’école qui est
capable d’accueillir tous les
éleves ensemble, y figure ; il
développe toutes les stratégies
de réponses possibles aux
différentes situations de handicap des jeunes : I’accueil en classe
ordinaire, en U.L.I.S., en I.M.E...VVous trouverez un article sur
ILT.E.P. les 4-Fontaines de Narbonne et la scolarité partagée
avec des initiatives éducatives et thérapeutiques. L’U.E.Ma
(unité d’enseignement en maternelle Autisme) nous montre
combien les progrés des enfants sont perceptibles dans une
relation bien construite entre les familles et les professionnels
intervenant dans 1’école. L’APAJH Aude a été choisie par I’ARS
d’Occitanie pour expérimenter les équipes mobiles d’appui
médico-social : il s’agit de mieux organiser les coopérations
entre I’Education Nationale et les acteurs du médico-social. De
plus, un dossier sur I’accompagnement des personnes accueillies
en établissements sociaux et médico-sociaux qui souffrent d’un
cancer : des témoignages successifs montrent la qualité de cet
accompagnement.
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Et aussi il vous sera agréable de découvrir la table des apprentis
gourmets de I’I.M.E. de Pépieux, véritable restaurant pédagogique
qui met les jeunes en situation. C’est un véritable tissu vivant,
évolutif et humain qui caractérise nos établissements.

Au plan des évolutions administratives et juridiques voulues
par le législateur, citons la constitution du Conseil social et
économique (CSE) par union du Comité d’entreprise et du comité
d’hygiéne et de sécurité. Les élections ont lieu en décembre. Une
nouvelle négociation pour ’aménagement du temps de travail
sera lancée en 2020.

Au plan national, il m’appartient de souligner des informations
d’actualité. Notamment au sujet de I’A.A.H. (allocation d’adulte
handicapé). La question des ressources de la personne en situation
de handicap est primordiale. Et force est de constater que ce
sujet n’est pas traité¢ de la maniére dont I’APAJH I’a revendiqué
dans ses décisions pour une société inclusive : «disposer de
ressources supérieures au seuil de pauvreté ; disjoindre les
ressources de la personne de celles de son conjoint pour I’étude
de ses droits». Or, aujourd’hui trop de personnes sont en-dessous
du seuil de pauvreté (1026,10 euros mensuels), et cela ne peut
pas nous satisfaire. Nous continuerons a lutter pour une pleine
reconnaissance de la personne & mener une vie digne.

Au moment ou ce journal paraitra, les fétes de fin d’année
approcheront. Je vous souhaite d’excellentes fétes et formule pour
vous et ceux qui vous sont chers les veeux les plus chaleureux de
bonheur en 2020.

Jean-Claude Rouanet,

Président de I’APAJH Aude / Vice-président délégué de la Fédération APAJH.
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INCLUSION SCOLAIRE : ZOOM SUR LA RENTREE 2019

La loi n°2019-791 pour une « école de la confiance » consacre un chapitre entier a 'école inclusive qui fait
de la scolarisation des éleves en situation de handicap une priorité du quinquennat d’Emmanuel Macron.

Qu’en est-il réellement a 3 mois de cette rentrée ?

La circulaire de rentrée 2019 — Ecole inclusive (BO du 5
juin 2019) précise les actions et moyens a mettre en ceuvre
pour la déployer, a savoir :

7 Instituer un service Départemental de [’école
inclusive

1 Organiser des Pdles Inclusifs d’ Accompagnement
localisés (PIAL) ayant pour objet « la coordination
des moyens d’accompagnement humains au sein
des écoles et établissements scolaires »

1 l,\{ljeux accueillir les parents et mieux scolariser les
éléves

1 Reconnaitre le travail des enseignants, les soutenir
et déployer une offre de formation accessible

1 Renforcer I’appartenance des AESH
(Accompagnants d’Enfants en Situation de
Handicap) a la communauté éducative

9 Simplifier les démarches pour tous

9 Mieux suivre les parcours inclusifs et évaluer la
qualité des actions

Pour faire écho a cette ambition, sur le territoire audois, durant
les mois de mai et juin, de nombreux appels a candidatures
émanant de I’ARS Occitanie venaient, dans 1urgence,
répondre a cet objectif inclusif pour la rentrée de septembre
2019 (création d’une UEMa (Unité d’Enseignement en
Maternelle Autisme) & Bages, création d’équipes médico-
sociales mobiles d’appui a la scolarisation des enfants
a besoins particuliers sur les secteurs est et ouest du
département, ...).
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2019 ?

Dés le mois d’aoft, une vingtaine de partenaires associatifs
du secteur du handicap s’associaient afin de révéler des
situations non prises en charge par le systtme scolaire
(écoles ordinaires ou établissements spécialisés). Le site
internet www.marentree.org était créé pour recueillir
les témoignages de familles dans 1’attente de solutions
concrétes et satisfaisantes pour la rentrée de septembre.

La Fédération APAJH, quant a elle, alertait dans un
communiqué du 21 aofit sur I’insuffisance des mesures
avancées par le Ministére de I’Education Nationale et le
Secrétariat d’Etat en charge des personnes handicapées,
«pour permettre une rentrée dans les meilleures conditions
pour chaque éléve ».
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Au niveau national, Autisme France, TouPI et Info Droit
Handicap ont réalisé une enquéte du 2 au 10 septembre
dernier. lls évaluent entre 11000 et 13000 les éleves en
situation de handicap qui n’ont pas leur AESH et entre
1900 et 2200 les éléves privés de scolarisation en raison de
I’absence de leur accompagnant. Sophie Cluzel, Secrétaire
d’Etat aux personnes handicapées, reconnaissait le 10
septembre dernier qu’a peu pres 4% d’éléves en situation
de handicap n’avaient pas encore leur AESH. L’APAJH
est porteuse d’un projet de «Société inclusive» (voté a
I’unanimité au congrés de Narbonne), dont le premier
volet est celui de 1’école capable d’accueillir tous les
¢éléves, 1’école inclusive, et nous serons vigilants quant a
son déploiement. Les moyens alloués doivent étre adaptés
en fonction du projet du jeune et en fonction des réalités
liées a son handicap.

L’objectif gouvernemental, décliné dans les Projets
2gionaux de Santé (PRS) vise 50% (d’ici,202Q) et 80%
i7\2§2§l)J d0sAehtdnty scbtarises Oer UidbiRsenNiRs
spécialisés bénéficiant d’une modalité de scolarisation en
milieu ordinaire.

Il'y a effectivement un réel besoin de créer des passerelles
et des partenariats. La création des équipes mobiles d’appui
médico-social et, au-dela, des divers dispositifs (DITEP
par exemple) vont dans ce sens. Ce n’est qu’ensemble que
I’Education Nationale et le secteur médico-social pourront
créer une dynamique facilitant la réussite de I’école
inclusive, car ne nous leurrons pas, une scolarisation a tout
va, dans une classe dite « ordinaire », peut rapidement étre
synonyme d’échec et vecteur de souffrance si elle n’est pas
adaptée et bien préparée ; et ¢’est bien la la raison d’étre
des établissements meédico-sociaux, qui ont pleinement
leur role a jouer dans cette école pour tous.
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Témoignage de la maman de Sacha-Accuei |l | i au sein du SESSAD

Al 6 o ¢ d & sunereantrecroiséeentre parentset professionnelslel 6 U EtMESESSA
TSA, nous avons pu interroger la maman de Sacha, accueilli au sein du SESSAL
scolaris® au sein doune€arcassonmeu ne audoi ¢

«Sachastscolarisalepuisla maternelle Lapremiereannée de sascolaritéle besoinen AESHa été notifié
en avril mai s nous ndavons pu en b @mMEEacempagn
Sacha lors de son temps de scolarisation. En CP, cette année, Sacha est pratiguement scolaris:
plein.lbénéficied 6 uAE8Hoour 20h par semaine.Maisj @@ gaisite défenseurdesDroitspour pouvoil
en b®n®f i ci er . Pourtant, tout avait ®t ® ant
semainespreslarentrée.C 6 éasnémequel 0 a rderr@@es,c 0 platdt positifet celaavaitété demandé
lorsdesréunionsde| 6 ® qde suipi@nstituéedel 6 e n s eaferemt,deatdirectriced 6 ® cdell @& A
et doéun personnel du SESSAD TSA. Co®t ai t i my
premiere année de primaire ou il y a déja beaucoup de changements... école, institutrice, rythme
I i nc | uceniplignée.r»e st e

La rentrée 2019 en France en chiffres

Suite a la tenue du Comité national de suivi de I’école inclusive qui s’est déroulée le 4 novembre dernier
voici les derniers chiffres de la rentrée 2019 :

A 361 500¢léves en situation de handicap scolarisés (+7% par rapport a la rentrée 2018)
A 15 000saisines des familles aupreés des cellules départementales des services dédiés a ’école inclusive :
Motifs des saisines:

A Pour 63% - Accompagnement humain

A Pour 4% - Attente de place en ULIS

A Pour 3% - Aménagement de lascolarité

A Pour 1% - Scolarité partielle imposée

A Pour 29% - Autres sujets

A 83.68%des AESH bénéficient d’un contrat de 3 ans

« Autotal, 90 O00AESH (pour 66 589 ETP) en poste sur I’année 2019

A 2600poles inclusifs d’accompagnement localisés (PIAL)

A 117PIAL renforcés recensés

A 65 équipes mobiles d’appui médico-social aux écoles et établissements scolaires expérimentées
A 340dispositifs ULIS ouverts a la rentrée 2019 (93 en école, 159 en collége et 52 en lycée)
« Création de 24 UEMA et 20 UEEA a la rentree 2019

A 50postes de professeurs ressources créés



La rentréee 2019 dans UAude en chiffres

(Chiffres communi qu®s pour | dl nspection acad®mique de | 6Aude)

* Nombre d’¢leéves en situation de handicap scolarisés en milieu dit « ordinaire » (temps plein et partagé) en
septembre 2019 : 2038sur 2358 éleves en situation de handicap

* Nombre d’¢leves bénéficiant d’un accompagnement par un AESH : 1050

« Evolution du nombre d’éléves scolarisés en milieu dit « ordinaire » (temps plein et partagé) sur les 5 derniéres
années : de 1563en 2015 & 2060en 2019

» Les types de scolarisation : Classes ordinaires hors ULIS (1447 éleves), ULIS (599 éleves) , UEMa (14
éléves)

« Proportion de jeunes en situation de handicap par niveau : école (1132, college (757), lycée (149)

« Nombre de jeunes sans scolarisation aujourd’hui : impossibilité de chiffrer exactement notamment car des
familles choisissent une instruction a domicile ou une scolarisation en établissement hors contrat.

« Nombre de jeunes en attente d’AESH aujourd’hui : part des attributions réguliéres : entre 95 et 97% de
notifications honorées ; recrutements toute I’année pour répondre aux déménagements des éléves, aux
nouvelles notifications, aux démissions d’AESH,...

* Nombre de PIAL dans I’Aude : 15
* Autre action mise en place par I’Académie de Montpellier : une plateforme d’accompagnement des familles

d’éléves en situation de handicap. Opérationnelle depuis le 17 juin 2019 et accessible au 04.48.18.56.00du
lundi au vendredi de 9h a 12h et de 14h a 16h30 ou par mail ecoleinclusivell@aemontpellier.fr
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Une équipe mobile d’appui médico-social (EMAMS) quésaco ?

(Source - Pdle ressource Ecole inclusive — Aude - Académie de Montpellier)

Présentation

Pourlerenforcementdel’écoleinclusive, les établissements
et services médico-sociaux doivent pouvoir intervenir au
sein de I’école.

La scolarisation effective des éleves en situation de
handicap constitue un enjeu partagé de 1’Education
nationale et de I’ARS ; une coopération étroite constitue
donc une priorité pour faciliter la scolarisation du plus
grand nombre des éléves en situation de handicap en
milieu ordinaire.

I est donc nécessaire d’assurer « une meilleure
compréhension et un appui renforcé entre les acteurs de
la communauté éducative et [’expertise des professionnels
médico-sociaux ». Les équipes mobiles d’appui médico-
social font partie de la réponse a apporter pour batir une
école pour tous.

Finalité : Apporter un soutien aux établissements scolaires
et aux membres de la communauté éducative de maniere
souple, afin de renforcer la scolarisation des éleves a
besoins particuliers. Ainsi, il s’agit de permettre la prise
en compte, au plus tét, par la communauté éducative, des
besoins éducatifs particuliers des éleves en situation de
handicap, reconnus ou susceptibles de I’étre, par la MDPH.

Cadre de mobilisation de 'EMAMS

- Lesoutiende1’équipe mobile s’adresse aux professionnels
(Enseignants, AESH, CPE...)

- L’EMAMS intervient en troisiéme niveau lorsque les
réponses apportées par I’Education nationale (enseignants,

> 6 Actualité

RASED, psychologues scolaires, CPE, infirmiers,
médecins scolaires, assistants sociaux...) n’ont pas été
suffisantes ou seraient susceptibles d’étre complétées.

Les moyens et possibilités d’intervention
L’EMAMS est une équipe pluridisciplinaire (éducateurs
spécialisés, moniteurs  éducateurs,  psychologues,
paramédicaux), issue d’établissements et services medico-
sociaux, qui agit selon un protocole d’interventions
comprenant des temps de concertation et d’élaboration
avec les membres de 1’équipe de I’Education nationale
concernés par la situation.

Dans les PIAL renforcés (Colléges : Alain (Carcassonne),
L’Alaric (Capendu), Montesquieu (Narbonne) et Les
Mailheuls (Coursan)), les EMAMS interviennent de fagon
appuyée, en concertation avec le pilote du PIAL.

Les modalités de saisine

L’équipe de ’EMAMS peut étre sollicitée par 1I’Education
nationale (Inspecteur pour le ler degré ou chef
d’établissement pour le 2nd degré), I’ARS ou la MDPH.

SecteurOUEST audois: EMAMS AFDAIM-ADAPEI 11 ;
Contact: Avenue Maurice Grignon—11610PENNAUTIER
/04 68 47 68 30 / equipemobile.ice@afdaim.org

Secteur EST audois EMAMS APAJH Aude ;
Contact : 9 rue du Luxembourg — 11100 NARBONNE / 04
68 41 54 76 / equipemobile@apajhl1.fr
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La scolarité partagée au sein de UITEP les 4 Fontaines
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L’ITEP travaille avec de nombreux établissements narbonnais : le Collége Jules Ferry, le Collége Victor Hugo, le
College Montesquieu, le Lycée Louise Michel et I’école Arago.

Mais le manque de places en ULIS (Unité localisée pour I’inclusion scolaire) ou SEGPA (Section d’enseignement
général et professionnel adapté) ainsi que les besoins non couverts en termes de CAP au cceur de Narbonne, incitent
PITEP a élargir son territoire d’intervention et ses partenariats. En effet, des jeunes sont actuellement accueillis au
Collége La Nadiére a Port-La-Nouvelle, au Lycée Ernest Ferroul ainsi qu’au CFAS de Lézignan-Corbiéres.

Pour tous les jeunes qui sont en scolarité partagée, ’ITEP continue son accompagnement sur un ou plusieurs temps
durant la semaine : les enseignants spécialisés de I’'ITEP reprennent avec eux les enseignements vus dans 1’établissement
scolaire pour s’assurer de la bonne compréhension ou peuvent également enseigner les cours qui ne sont pas vus lors
de I’inclusion.

Ajuster les projets des jeunes selon I'évolution

Le lien entre les établissements scolaires et I’'ITEP est primordial, il permet d’ajuster les projets des jeunes selon
I’évolution : hausse de I’inclusion, baisse de 1’inclusion, suspension temporaire d’une scolarité pour permettre aux
jeunes de souffler un peu...

Parfois des « réticences » peuvent exister de la part des établissements de 1’Education nationale a accueillir des jeunes
qui viennent de I’'ITEP, car ce sont des jeunes qui, malgré leurs capacités cognitives preservées, peuvent se montrer
agités au sein d’un collectif. Il est donc primordial de préparer en amont la scolarisation d’un jeune : explication de la
situation du jeune par 1’éducateur référent et la coordinatrice ITEP ; présentation du jeune et visite de 1’établissement (Si
possible et selon les situations en présence de la famille), élaboration de I’emploi du temps et enfin inclusionscolaire.

Des points réguliers sont faits avec les enseignants et nous essayons de travailler ensemble et de trouver les meilleures
solutions pour les jeunes. Au fil du temps, le partenariat avec les établissements scolaires semble prendre sens et
s’articule de mieux en mieux.

L’étayage important proposé par I’'TTEP permet une inclusion scolaire plus « sereine » pour les jeunes, qui sont rassurés
et savent que I’'TTEP est la pour les soutenir.

Morgane BLAISE, coordinatrice a I'ITEP les 4 Fontaines

<, U»
m <
=< (N )¢



Des projets dans le cadre de Uinclusion scolaire

Les IME de l’APAJH Aude sont également dans une démarche d’externalisation et de partenariat
renforcé avec 'Education nationale. Retour non exhaustif sur des expériences et projets en cours...

Scolarisation partagée a 'IME de Cenne-Monestiés

Depuis plusieurs années, des jeunes de I'IME La Solo a
Cenne Monestiés sont en scolarisation partagée avec des
écoles ou des colleges du département (école Les Castors
a Carcassonne, collége Les Fontanilles & Castelnaudary,
collége Delteil a Limoux...).

Ce « partage » entre deux établissements permet a de
nombreux jeunes de continuer une scolarité « ordinaire » et
de bénéficier du plateau technique de I’'IME (psychologue,
psychomotricienne, orthophoniste). De plus, ils vont aussi
profiter d’accompagnements éducatifs et découvrir le
milieu professionnel grace aux ateliers techniques de I'IME
(espaces verts, batiment, vie quotidienne). Pour certains,
cela permet une adaptation progressive a I’IME avant d’y
étre accueillis a plein temps. Pour d’autres, ce dispositif
peut durer une année (ou plus) et leur permettre de
retourner ensuite a plein temps dans le milieu ordinaire. La
durée des accompagnements dans chaque établissement
peut évoluer dans un sens ou dans ’autre. Une chose est
slre, rien n’est jamais figé : chaque année, une ou plusieurs
« Equipes de Suivi de Scolarisation » permettent d’adapter
le dispositif et de le faire évoluer en fonction des besoins
de chaque jeune (diminution ou augmentation du temps
passé a I’'IME).

Un projet en développement a U'IME de Pépieux

Une Unité d’Enseignement externalisée est en projet pour
I’IME de Pépieux. Elle devrait trés vite étre mise en place.
Un groupe de 8 jeunes va pouvoir bénéficier d’un projet
d’externalisation, un jour par semaine, accompagnés par
une éducatrice et une enseignante. Ces jeunes sont en age
de lycée.

Les objectifs d’externalisation sont les suivants :

- Déterminer une orientation professionnelle

- Etre autonome dans les transports en bus, en train, a pied
- Gérer un budget, notamment pour la véture

- Avoir une tenue et une posture adaptée dans le cadre
professionnel

- Elargir des activités sociales avec des jeunes du méme
age.

La convention avec le lycée n’étant pas encore établie,
un travail est essentiellement fait sur la mise en stage en
milieu ordinaire et I’autonomie dans les déplacements.

Apreés plusieurs années d’expérimentation, on peut tirer
un bilan positif de ce dispositif qui fonctionne gréace
a la collaboration étroite des enseignants de I'IME La
Solo et des écoles (ou des colleges) mais aussi grace aux
autres intervenants (éducateurs, rééducateurs, éducateurs
techniques, AESH...) impliqués dans la scolarisation
partagée.

Nicolas MICHELON
Enseignant a I'IME de Cenne-Monestiés

Suite a une rencontre avec Guillaume Laffitte, inspecteur
de I’Education nationale, le lundi 7 octobre, il a été
convenu que I’externalisation se ferait sur le lycée Louise
Michel (la ville de Narbonne offrant des perspectives
culturelles intéressantes ainsi qu’un maillage de transports
en communs dense). Un beau projet en perspective !

Céline ALCOSER
Enseignante a I'IME de Pépieux




Rencontre au sein de l'école de Capendu

Depuis le 7 novembre dernier, un groupe de jeunes de
I’IME de Capendu, se rend tous les jeudis a 1’école du
village afin de rencontrer et partager un moment avec les
¢léves de I’'ULIS.

Ce projet vise a :

- Réunir, suruntemps et en un lieu les éleves de I'ULIS
et de I'IME, d’une méme classe d’age et de profils
similaires, pour des activités collectives en petits
groupes.

- Initier une culture de la rencontre et du partage entre
le groupe scolaire dit « ordinaire » et 1’établissement
médico-éducatif.

UEMa : Partage sportif

Tous les matins, les enfants de I'UEMa (Unité
d’Enseignement en Maternelle Autisme) vont partager
un moment de sport avec les autres enfants de 1’école
maternelle La Prade a Carcassonne (Petite, moyenne et
grande sections).

C’est un projet issu d’une volonté commune des deux
équipes de réunir les groupes d’enfants afin de travailler
I’inclusion mais aussi sensibiliser au handicap les enfants
dés leur plus jeune age.

Le projet a évolué depuis larentrée. Initialement prévu pour
les moyennes et grandes sections de maternelle, décision

- Partager des pratiqgues pédagogiques et les
fonctionnements pour varier les entrées proposées
aux eléves.

- Observer les enfants dans des situations nouvelles
pour faire émerger les capacités de transfert des
compétences qu’elles soient sociales ou scolaires.

- Stimuler les envies de projets et donner du sens aux
réalisations des deux groupes.

Enfin, ce nouveau projet permet d’établir un lien avec
I’école de Capendu dans 1’éventualité d’un projet futur de
classe externalisée.

a été prise d’intégrer les petites sections afin de rassurer
les plus petits qui pouvaient étre craintifs par rapport aux
enfants de I’'UEMa.

Tous les matins, I’institutrice de I’'UEMa va donc chercher
des enfants, par petits groupes, dans leur classe afin qu’ils
viennent partager un moment avec les enfants suivis par
I’APAJH Aude.

A chaque période une activité motrice différente. Apres
un premier travail sur «la course», cette seconde période
a pour théme «la rondey, I’objectif étant un spectacle de
noél commun.



ACCOMPAGNER LES PERSONNES ACCUEILLIES DANS LA MALADIE

. A Accompagnementala santé

Au cours_des journées thématiques organisées par la MDFHQIe 6zR S FAUd&lest intervenue sur

f QF 002 Y LMed pesansey souffrant du cancer dans les ESMS. Ces échanges ont permis de renfo
des liens, notamment avec la MDPH, afin de facilit€2 2 pidéR ® | & BeSti@ation de ces personnes.

[/ SGUS 22dz2Ny$SS y2dza | $S3IFESYSyu LISN¥YAa RS NBYyO2
dédiéea la priseenchargeoptimaledescancershezespersonnesiéficientesntellectuellescrééeen2012).

Présenation du dispositif et retour sur ces échanges

Interventions du 3 décembre 2018

Témoignage de l'équipe éducative et place de référente de 'accompagnement

Au sein de notre établissement, nous avons d{ faire face a
deux types de cancers en méme temps : un cancer du sein
et un cancer de la gorge.

Dans un premier temps, il y a [’annonce. Pour ['une des
personnes, le mot cancer n’a pas été prononcé car il
y avait un fort déni. Elle a néanmoins accepté tous les
protocoles de soins (I'équipe et les médecins avaient la
crainte qu’elle refuse). Elle a tout de méme demandé la
plus stricte confidentialité sur sa maladie (personnes
accompagnées au foyer, services généraux, I’ESAT...). Au
niveau de l’équipe, personne encore n’avait été confronté
a l’accompagnement d’une personne ayant un cancer. La
question s’est posée : comment |’accompagner au Mieux.
Nous avons constaté que la maladie et les traitements
avaient mis ses troubles psychiques au repos. Elle a
traversé la période de soin avec un courage et une dignité
exemplaires. Sans aucune plainte. Elle a pris soin de son
image en anticipant des démarches et achats (foulards,
perruques...).

Quasiment en méme temps, une deuxiéme personne
accompagnée par le foyer a présenté un cancer de la
gorge. Ce type de cancer a nécessité un parcours médical
trés complexe. Il y a eu une intervention chirurgicale trés

lourde avec de grosses complications post-chirurgicales.
La personne est revenue au foyer privée de la parole suite a
une trachéotomie et avec une poche d’alimentation. Méme
si [’équipe éducative avait déja accompagné un premier
malade, nous n’étions toutefois pas préparés, ni a Cette
lourdeur, ni a un jargon médical si complexe. Les équipes
d’accompagnement dans les foyers d’hébergement sont
constituées exclusivement d’éducateurs. La difficulté pour
[’équipe est que nous ne sommes pas des techniciens du
soin et pourtant nous sommes le maillon systémique devant
faire le lien entre tous les intervenants. En ce qui concerne
cette personne, les étapes relatives a sa rééducation ont
trouvé leurs limites au regard de sa déficience. Sans cette
déficience, il serait attendu qu’a ce niveau de soin, il soit
capable de parler et de s’ alimenter normalement. A ce
jour, il communique par écrit car [’apprentissage avec
[’ampliphone est inopérant et il s’alimente toujours en
repas liquide car il n’arrive pas a intégrer les méthodes
de déglutition. Au contraire de la premiére situation ou
le handicap psychique n’a pas constitué un frein vers la
guérison et le retour a une vie normale, dans ce cas, la
déficience mentale diminue les capacités d’adaptation
et de nouveaux apprentissages et donc le retour a la vie
d’avant.

Témoignage de Nicole Simon - Adjointe de direction

Pour ma part, je viens témoigner de ma place d’adjointe
de direction et des différents impacts du surgissement d ‘un
cancer dans une structure médico-sociale de type foyer
d’hébergement. Les effets peuvent se décliner sur plusieurs
niveaux :

Tout d’abord au niveau de [’ampleur des soins. En effet,
["accompagnement des personnes en situation de handicap
dans leur parcours de vie prend en compte la santé comme
élément central. Lorsqu 'un cancer survient, la réponse aux
besoins en matiére de santé est extrémement importante.
Pour l'une des deux personnes, la situation médicale était
trés lourde et contraignante. L hdpital de Toulouse et le
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service d’oncologie nous avaient alertés quant a la gravité
de la situation et des suites de soins & délivrer dans le
cadre d’un foyer d’hébergement. Cette personne est restée
hospitalisée quelques jours supplémentaires car les cadres
de santé de [ "hopital et moi-méme avons recherché, mais en
vain, une maison de repos médicalisée pouvant répondre
a des soins post trachéotomie. La personne est donc
revenue directement de ['hopital au foyer d’hébergement.
Nous avons découvert que tous les cabinets d’infirmiers
libéraux ne pouvaient prendre en charge ce type de soins.
Aucun ne répondant favorablement, c’est le cabinet QUi
intervient au foyer tous les jours qui, malgré beaucoup
d’inquiétudes, a bien voulu prendre en charge les soins



de cette personne. Nous avons également demandé a ce
qu’elle bénéficie d’'une HAD mais cela n’a pas pu étre
possible. Le médecin référent a renseigné un dossier de
demande de PCH afin qu’il puisse bénéficier d une aide
humaine. Il n’a pu [’obtenir car trop autonome dans les
actes de la vie quotidienne alors que le besoin se situait
sur des temps de surveillance humaine. En effet, durant
les premiéres semaines, cette personne avait des canules
susceptibles de se boucher et [’équipe du foyer vivait dans
la crainte de [’étouffement. Certes elle n’avait de cesse
de se rendre & son chevet mais était également et dans le
méme temps mobilisé par les 35 autres résidents du foyer.

Dans ce cas, ladifficulté a résidé dans le fait que les besoins
de cette personne en matiére de soins étaient pendant
plusieurs mois bien supérieurs a des besoins auxquels
peut répondre un ESMS tel qu’un foyer d’hébergement.
Confrontés a une situation inédite, nous nous sommes
trouvés parfois démunis soit par un déficit de maillage soit
par une méconnaissance d 'un maillage existant.

Au niveau de ’accompagnement médico-social, il nous a
semblé primordial d’avoir une attention trés importante
auprés de ces personnes sachant a quel point la
participation de la personne au combat contre sa maladie
est importante.

Si le handicap psychique peut se retirer devant la maladie,
la déficience intellectuelle met a la fois la personne
partiellementa/’abride laréalité mais constitue également

un frein a une réadaptation vers le mode de vie d ‘origine. Il
s’est donc agi de réexpliquer et de vulgariser les discours
médicaux tout en n'étant pas techniciens du soin, ainsi
que de leur permettre d’anticiper et de les préparer aux
effets des traitements. Une des préoccupations qui m’a
animée en tant que cadre de la structure était de favoriser
le maintien des liens sociaux qui sont des facteurs non
négligeables de la guérison, tout en ayant le souci de
protéger les autres usagers confrontés a la maladie et ses
effets visibles pour la premiére fois.

Enfin I'impact sur les professionnels et sur ’organisation
de la structure n’est également pas négligeable.
Accompagner une ou plusieurs personnes en situation de
handicap confrontées a une maladie telle que le cancer fut
Iaffaire de tous et a mobilisé toute les équipes : I’équipe
éducative au quotidien, [’équipe de cuisine pour adapter
les repas, 1'équipe de veille pour une surveillance plus
soutenue chaque fois que nécessaire.

Accompagner une personne en situation de handicap
souffrant d’un cancer au sein d’'un foyer d’hébergement
est un exercice complexe nécessitant ['implication de
chacun. Nous avons beaucoup tatonné dans la recherche
de solutions opérantes et bienveillantes. Nous n’étions
pas préparés a ce type de situation. Méme si les AS de la
MDPH ont été des personnes ressources, un chemin reste
encore a faire afin d’informer et de préparer les ESMS
a ces accompagnements particuliers et a trouver des
réponses plus rapldes et plus opérantes.
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ONCODEFI

ONCODEFI est une association dédiée a la prise en charge optimale des cancers chez
les personnes déficientes intellectuelles

Quels sont les objectifs d'Oncodefi ?
9 Aide aux soins
9 Information

9 Recherche

A qui s’adresse Oncodefi ?

Aux personnes déficientes intellectuelles

1

1 Aux familles et amis

1 Aux professionnels du secteur médico-social
1

Aux médecins et scientifiques

Toutes les informations sur http://www.oncodefi.org/fr/
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Livret expliquant le cancer aux personnes déficientes intellectuelles
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http://www.oncodefi.org/fr/

Vie des établissements “l ‘ I I‘

Aux tables des apprentis gourmets

Lors du 50°™ anniversaire de I'IME Robert Séguy, en novembre 2015, était inauguré le restaurant d’application « Chez
Roland », en hommage au précédent directeur de la structure, Roland Saint-Loup, trop t6t disparu.

Depuis, ce restaurant pédagogique avait pour principaux bénéficiaires les jeunes accompagnés par I’IME et les
professionnels de I’établissement.

Depuis cette rentrée 2019, le projet a évolué. Le restaurant pédagogique ouvre maintenant ses portes occasionnellement
aux familles et partenaires.

Cette évolution a été¢ impulsée par Amélie Hervé, monitrice de ’atelier cuisine, et soutenue par le directeur de I’'IME,
Luc Pouzet.

C’est donc une fois par mois qu’il est possible de manger « Aux tables des apprentis gourmets », autour d’un repas
confectionné par les jeunes de I’atelier.

Le but de ce projet est :
- De valoriser le travail des jeunes en formation cuisine et service
- D’étre au plus proche d’une mise en situation réelle de travail
- D’apporter une nouvelle dimension et dynamique au projet

Le premier service s’est déroulé le 22 octobre dernier en présence de familles et de la presse locale venue couvrir
I’éveénement.

Malgré une coupure électrique et le stress de la Premiére, Amanda, Stella, Philippe, Jonas, José et Thibault, avec le
soutien de leur monitrice Amélie, ont réussi a délivrer un service de qualité.

Le succes est au rendez-vous ! Pour preuve, les services programmés jusqu’en janvier sont déja complets !

Vous pouvez d’ores et déja noter dans vos agendas les dates des prochains services : le 21/01, le 11/02, le 24/03, le 28/04
et le 19/05. Pour plus de renseignements et pour vous inscrire, contacter le 04.68.27.88.88.

Bravo a la jeune brigade et bonne continuation !
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L'itep un établissement pilote pour développer la «boxe éducative thérapeutique».

Linda Ezzaouche, éducatrice spécialisée a I’'ITEP au sein du SAVA (Service d’Accompagnement a la vie Active) a
monté un projet «Boxe Educative Thérapeutique au sein méme de I’'ITEP. Elle est également titulaire d’un diplome
d’éducatrice sportive et d’un brevet de moniteur fédeéral.

Le 10 octobre dernier, elle était entourée de Bruno Dagron, ancien directeur de I’ITEP les 4 fontaines, de Renaud Mazaury,
président du club FIGHT IMPACT NARBONNE et titulaire du brevet moniteur fédéral 2, de Franck Clémence, titulaire
du brevet moniteur fédéral 3 (tous deux représentant 1’ Association sport de contact local).

Présents également les psychologues de I'ITEP, Naissa Sidibé, David Neveu et Frédéric Roux ainsi que Morgane Blaise,
coordinatrice de I’'TTEP, afin de signer la convention de partenariat entre I’ITEP et le club.

L’Association FIGHT IMPACT Narbonne travaille en partenariat avec les psychologues, I’infirmiére, la coordinatrice
de 'ITEP et Linda Ezzaouche, référente chargée du bon déroulement du projet et des actions et réles de chacun des
encadrants et partenaires.

En partant du P.P.A (Projet Personnalis¢é d’Accompagnement), des objectifs sont déclinés par 1’équipe
pluridisciplinaire, c’est 1a que réside tout 1’intérét du partenariat entre I’ITEP et FIGHT IMPACT NARBONNE.

Linda met en place des ateliers de boxe éducative thérapeutique visant des objectifs préalablement validé avec les
acteurs du projet. Elle accompagne 12 jeunes en séances individuelles, sur un effectif de 43 a ’ITEP.

Les séances durent une heure par semaine et par jeune. Elles sont adaptées aux spécificités du public. Chaque semaine,
Linda remplit des grilles de compétences sociales, qu’elle élabore et remplit afin de les transmettre aux différents
encadrants des jeunes (psychologues, cliniciens, infirmiéere, équipe éducative) et des réunions pluridisciplinaires sont
¢galement organisées afin d’échanger sur les informations recueillies.

l
3 -

»
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Rencontre avec Linda Ezzqg'uche - Educatrice réféerente de 'activité

Pourquoi avoir choisi la boxe ?

Dande cadrede monmétier,alliermapassiorpourlaboxe
et mon quotidien professionnel me permet de proposer la
pratique de la boxe éducative thérapeutique comme outil
de «soin» et ce, au service des institutions spécialisées
du département. J’ai choisi I'ITEP comme établissement
pilote pour ce projet car le public qui y est accueilli est
demandeur de ce type de pratiques sportives adaptées et
j’ai une analyse que je partage avec les professionnels,
nous permettant ainsi de proposer des accompagnements
adaptés aux difficultés de chacun. J’y trouve un sens et un
engagement.

Quelle est la différence avec de la boxe dite
«ordinaire», praticable en club, et la psychoboxe ?

La psychoboxe est pratiqguée par des professionnels
psychologues ou psychanalystes, capables d’y intégrer
une analyse clinique des études de cas. En initiant la boxe
éducative thérapeutique, je souhaite différencier la pratique
de cette discipline, en y intégrant un élément essentiel
dans le suivi des participants: Les PPA contiennent des
objectifs déclinés dans la nomenclature Serafin et c’est a
partir de ces besoins que je peux adapter les séances et les
personnaliser, en complétant avec les analyses cliniques
des psychologues.

Quels sont les intéréts de ces séances ?

Chaque séance de boxe est pensée au préalable et adaptée
aux objectifs, afin de permettre le mieux-étre dans le
relationnel avec autrui. Je travaille sur des objectifs bien
précis : Entretien et développement de la motricité des
membres valides, recherche et valorisation de 1’estime
de soi, le repérage (respect des horaires, respect du
cadre, respect des regles...). Le contenu propose aussi
un travail approfondi sur I’expression des ressentis, les
émotions que pourront gérer les enfants et les adultes dans
la communication de tous les jours.

Ou exerces-tu a UITEP, as-tu du matériel ?

Actuellement les séances se déroulent sur 'ITEP dans la
cours ou a I’extérieur lorsque la météo le permet. Dans
le cadre de I’évolution de ce projet, j’ai effectué plusieurs
demandes pour obtenir une salle pouvant accueillir dans
un espace securisé des séances individuelles auprés de
différents partenaires potentiels comme La Maison
de Prévention de Santé (MPS), L’office municipal des
sport (OMS) et la Communauté d’agglomération, je suis
actuellement en attente de réponses. Je suis également
en contact avec une personne chargée du développement
des sports adaptés, qui me recontacte en janvier pour
une éventuelle proposition. Le matériel et les licences
sont financés par 'ITEP. La direction de 1’établissement
m’accorde des créneaux pour pouvoir réaliser ce projet.
J’ai transmis des devis pour des équipements de protection
individuel; des gants, des casques, des cordes a sauter, des
tee-shirts, des casiers de rangement et des armoires. J’ai
également besoin de petit matériel pédagogique (cahiers,
stylos...). Je suis aussi en relation avec I’infirmiére de
I’ITEP afin qu’elle m’approvisionne en trousse de secours
compléte mais aussi qu’elle me transmette les informations
sur le suivi médical des jeunes (obtention de certificats
medicaux et fiches de renseignements). Les participants
vont apres chaque séance se doucher a I’infirmerie afin de
travailler sur I’hygiéne corporelle et 1’alimentation.

Que t'apportent les psychologues dans ce projet ?

Ils ont un grand réle dans ce projet. En effet, ils orientent les
jeunes vers moi lorsqu’ils estiment que la boxe éducative
thérapeutique peut les aider au niveau du soin. lls assistent
parfois a des séances, ce qui permet, lors des réunions
d’échanges, de m’apporter un éclairage clinique et moi un
étayage éducatif, au travers de la discipline. Puis, chaque
semaine et en fonction des situations des jeunes, je les
sollicite et donne des comptes rendus (paroles, attitudes,
émotions).

Melinda Payel - Monitrice éducatrice ITEP Narbonne
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