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MOT DE LA PRESIDENTE
Chers amis, chers partenaires,

L’année 2009 nous a permis de consolider les bases de notre association dans un état d’esprit
d’ouverture, de dialogue en bonne intelligence avec tous nos interlocuteurs et d’élaborer de
nouveaux projets. Il n’est jamais simple pour n'importe quelle entité, d’intervenir avec de
nouvelles propositions dans un contexte ou depuis des années des courants de pensée se
sont ancrés, y ont un historique sur un substrat de principes bien rodés.

Pourtant, les connaissances, quel que soit le domaine, ne sont pas figées et la société a le
devoir, avec sens critique et discernement, d’y répondre. Je pense que la préservation et la
garantie de la qualité d’intervention, surtout aupreés de personnes fragilisées, dépend de la
capacité des instances décisionnelles a épouser le mouvement en le transformant en objectifs
concrets.

Notre association, depuis le début, ne fait rien d’autre que de solliciter le dialogue, d’ouvrir
les débats, de confronter les situations pour que cela puisse enfin déboucher sur un plan
d’action global et concret. Or, comment serait-il possible d’établir ce plan si les autorités
publiques ne prennent pas conscience de 'ampleur de la tache, de la nature de la problémati-
que que autisme et les TED nous posent en tant que citoyens, en tant qu’élus, en tant que
hauts dignitaires de I’Etat et ce autant sur le plan de la santé que sur ceux de linstruction
publique et du social ?

L’autisme a ce démérite, j’en conviens, non seulement d’étre le numéro un -parmi les handi-
caps- au niveau de la quantité des personnes atteintes (le chiffre officiel est désormais de 1%
de la population ), mais aussi d’étre un trouble spécifique pour lequel une formation spécifi-
que, un accompagnement spécifique et des institutions spécifiques doivent étre prévus.

Or, qu’en est-il concrétement a Geneéve ?

Vous trouverez une partie des réponses dans les mille projets, permettez-moi cette hyperbo-
le, que nous élaborons, au sein de ’association, a la seule force de notre volonté, pendant les
week-ends ou a la fin d’une longue journée de travail qui est agrémentée le soir d’une vie
familiale un peu « particuliere », handicap oblige. Pourtant, fideles a nos principes et aux trois
axes de travail que nous avions définis en 2008, nous continuons a « travailler » concrete-
ment. Nos projets ne sont aucunement des revendications, ils sont tous la traduction de be-
soins ressentis, vécus et réels. C’est cela qui leur confére la force que la majorité leur recon-
nait aujourd’hui.

REMERCIEMENTS

TED-autisme Genéve remercie le Conseiller d’Etat M. Chatles Beer, le Conseiller d’Etat,
M. Pierre-Francois Unger, le Conseiller d’Etat, M. Francois Longchamp.

Nous remercions également trés sincerement le Professeur Stephan Eliez pour sa
confiance et son aide dans la réalisation des projets qui nous tiennent a coeur, ainsi que M.
Jean-Paul Biffiger qui a mis en chantier le dossier autisme au sein du SMP, avec les

moyens qui étaient les siens.

Un grand merci a la société EA qui nous a soutenu en mettant a disposition leur salle de
conférence pour que nous puissions y conduire nos cours de sensibilisation et qui est
aussi un fidéle partenaire de notre centre de loisirs ou beaucoup de leurs employés se sont

engagés comme bénévoles !

Un grand merci aussi a 'association Insieme-Genéve qui nous a prété ses locaux pour nos

assemblées.

Enfin, TED-autisme remercie tout ses donateurs, pour leur générosité et leur confiance
dans notre association. Merci aussi a toutes ces personnes rencontrées a I’'occasion de nos
stands qui nous ont tout simplement écouté, serrés les mains et formulés des mots d’en-
couragement. Mille mercis a 'ensemble des membres de ’association, a tous les bénévoles
ponctuels et réguliers pour leur énergie et leur sens si précieux de engagement qui don-

nent force a notre combat de parents.
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DUCIAIREEY

Rapport de I'Organe de Révision sur le contrdle restreint
A l’assemblée Générale de

de Passociation TED-AUTISME GENEVE, Genéve

En notre qualité¢ d'organe de révision, nous avons contrdlés les comptes annuels (bilan, compte de
profits et pertes et annexe) de I’association TED-AUTISME GENEVE, Genéve pour Iexercice
social cloturant le 31 décembre 2009.

La responsabilité de I’établissement des comptes annuels incombe au Comité de I’association alors
que notre mission consiste a controler ces comptes. Nous aftestons que nous remplissons les
exigences légales d’agrément et d’indépendance.

Notre contrdle a été effectué selon la Norme suisse relative au contrdle restreint. Cette norme
requiert de planifier et de réaliser le controle de maniére telle que des anomalies significatives dans
les comptes annuels puissent étre constatées. Un contrdle restreint englobe principalement des
auditions, des opérations de contrdle analytiques ainsi que des vérifications détaillées appropriées
des documents disponibles dans I’entreprise contrdlée. En revanche, des vérifications des flux
d’exploitation et du systéme de contrdle interne ainsi que des auditions et d’autres opérations de
controle destinées a détecter des fraudes ne font pas partie de ce contrdle.

Lors de notre contrdle, nous n’avons pas rencontré d’élément nous permettant de conclure que les
comptes annuels ainsi que la proposition concernant I’emploi du bénéfice ne sont pas conformes a
la loi et aux statuts.

Geneve, le 26 janvier 2010

Christian RAVAL
Expert-comptable diplomé
(Réviseur Responsable)

Annexes : Comptes annuels (bilan, compte de profits et pertes et annexe)
GENEVE VAUD
42, rue de Lausanne — 1201 Genéve 3, rue du Vieux Collége — 1262 Egsins

Téléphone : 022 / 732 49 78 — Fax : 022 / 732 49 79 — e-mail : craval@drp-sa.com

CHAMBRE i FIDUCIAIRE

Alors a quand un plan autisme Geneve (PAGE), a défaut qu’il puisse étre romand (PAR)
afin de tourner la page a un déficit d’action globale, structurée et continue ?

L’autisme fait partie des grands themes de la société d’aujourd’hui et, au vu des énormes
progrés scientifiques, il ne pourra en étre autrement pour ces vingt prochaines années. Il
est classé parmi les dix priorités d’intervention étatique aux Etats-Unis et dans les pays
voisins. Je pense qu’il est temps aussi ici d’ouvrir le dialogue entre les nouveaux acteurs
de la recherche dans ce domaine et les anciens maitres a penser, qui ne devraient plus
avoir le monopole de la parole, des moyens et de la « bonne conscience ».

L’autisme nous invite a ouvrir les esprits et ce n’est pas la le dernier des paradoxes. ..

De notre coté, nous avons établi un plan d’action 2010 que nous meénerons, avec le cceur
et les moyens que nous trouverons chemin faisant. Si notre vision est globale, notre ac-
tion ne peut étre, pour heure, que ponctuelle, proportionnelle a notre capacité d’engage-
ment et d’énergie.

Ainsi en 2010, nous continuerons a essayer de faire comprendre (en diffusant les nouvel-
les connaissances accessibles dans les universités et écoles sociales de pays voisins), au
plus grand nombre, ce qu’autisme signifie et ce a travers 'organisation d’événements
populaires (stands, salon du livre, spectacles, course au kilometre etc..) et a travers 'orga-
nisation d’un colloque scientifique agendé au 13 novembre 2010.

Nous axerons également nos efforts sur la formation (notamment en continuant les
cours de sensibilisation, ainsi qu'en poursuivant le programme de formation interne a
I'Office médico-pédagogique (OMP — anciennement SMP), partenaire engagé dans le
processus de renouvellement).

Nous essayerons de faire valoir, au sein du groupe « spécifique autisme » rattaché - par la
volonté du DIP - a la Commission Intégration présidée par M. Jérome Laederach, les
enjeux de Pintégration pour nos enfants. Nous mettrons en évidence la nécessité d’un
accompagnement en classe par des personnes réellement formées a I'autisme (il faudra
donc au préalable créer une filiere de formation qui n’existe pas a Geneve ) sans quoi on
prendra le risque de mettre en échec l'intégration et surtout d’en obtenir un effet déléte-
re : la souffrance de I'enfant.




Nous continuerons également a apporter un soutien direct aux enfants et a leurs fa-
milles, en les recevant, en les écoutant et en les informant , mais aussi a travers le groupe
de compétences sociales et le centre de loisirs, et encore avec I’élaboration de nouveaux
projets comme, par exemple, celui d’'un « centre de reléve spécialisé en autisme », d’un
« centre de parascolaire » ou des activités structurées seront proposées, et 'élaboration du
CASA (Centre d’accueil et de soutien en autisme), suite logique du centre de consultation
spécialisée en autisme que nous avons inauguré courant 2009. Les nouveaux projets, évi-
demment, dépendants des fonds que nous réussirons, ou pas, a trouver.

L’année 2010 s’annonce ainsi tout aussi riche que 'année qui vient de s’écouler avec la
conviction qui est la nétre : la différence a sa place dans la société. TED-autisme Geneéve
C’est aussi cela : une maniere différente de penser au service d’une pensée différente, pen-
sée que nous invitons a comprendre et a respecter dans sa nature.

Permettez-moi de conclure ce petit préambule par une question-souhait : a ’heure ou Ge-
neve réfléchit et agit en opérant une profonde réforme de I'enseignement spécialisé, a
I’heure ou une loi sur I'intégration va amener des changements qui j’espere seront tangibles
si I'on veut, évidemment, que cette loi ne soit pas simplement « prétextuelle », a ’heure ou
la problématique de I'autisme fait de plus en plus la une des médias, ne pensez-vous pas
qu’il serait enfin le moment de se rencontrer, tous en méme temps, anciens et nouveaux
« maitres a penser », parents et professionnels, parents, professionnels et politiques pour
élaborer des projets qui aboutissent, non a des syncrétismes, mais a des vraies syntheses ?

Cela m’évitera de conclure, ce qui n’est pas le moindre mal, mon prochain rapport d’activi-
tés 2010 comme celui de 2008, comme celui-ci:

Et 5i on formulait un réve, mon fils, que l'antisme soit autant « compris » que tous ces antres handicaps
reconnus aujourd hui socialement et pour lesquels on ne se pose plus la question de savoir quelle prise en

charge assurer, mais qu’on ['assure tout simplement. Avec amout, ta maman.

Marie-Jeanne Accietto, Présidente

TED-AUTISME GENEVE
Genéve

Proposition relative a I'emploi du résultat au bilan

Montant a disposition du Comité d'association

2009

CHF
Report de I'exercice préceédent 58 262,13
Bénéfice de I'exercice 19 052,11
77 314,24

Utilisation du résultat au bilan

Attribution a la réserve générale 799,28
Bénéfices reportés 76 514,96

Comme ci-dessus 77 314,24

2008
CHF

0,00

61 328,56

61 328,56

3 066,43

58 262,13

61 328,56
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PRESENTATION DE TED-AUTISME GENEVE

1. Mission

TED-autisme Geneéve est une association sans but lucratif, fondée a Genéve en décembre
2007 sous I'impulsion de parents, dont les enfants sont atteints d’autisme, du syndrome
d’Asperger, ou de tout autre trouble envahissant du développement (TED). Elle réunit

également des professionnels concernés par cette problématique.
Elle est une antenne locale de ’association autisme suisse romande (ast).
L’association TED-autisme Geneve a pour objectifs principaux de :

e Défendre les droits des personnes atteintes d’autisme et ceux de leurs familles

e Etre a écoute des parents et les renseigner sur Pautisme

e Informer les parents des structures d’accueil existantes

e Organiser régulierement des rencontres entre parents et professionnels

e Taire reconnaitre la spécificité de 'autisme et promouvoir des mesures éducatives
adaptées aux personnes atteintes d’autisme

e Promouvoir I'intégration au sein des écoles publiques, des enfants atteints d’au-

tisme capables de suivre un programme scolaire ordinaire, avec un accompagne-

ment individualisé.

TED-AUTISME GENEVE

Genéve

Comptes de profits et pertes 2009 et 2008

PRODUITS

Produits d'exploitation
Dons*
Cotisations*
Recettes manifestations
Ventes marchandises
Rétrocessions

Produits financiers
Intéréts créanciers

TOTAL DES PRODUITS

CHARGES

Charges d'exploitation
Frais manifestations
Publicité
Achats de marchandises
Frais administratifs et de bureau*
Honoraires
Provision pour impéts 2008
Perte sur débiteurs
Autres charges*

Charges financiéres
Versement a 'Etat de Genéve
Frais bancaires

TOTAL DES CHARGES

BENEFICE DE L'EXERCICE

2009

CHF
163 430,25 7711216
1440,00 79,00
3184,90 10 483,40
1447,74 450,00
0,00 169 502,89 270,00
127,10 127,10 9,80

169 629,99

(1218,30) (8 644,95)
(1 366,50) (5 350,60)
(461,58) (980,00)
(4 360,46) (78.00)
(7 323,40) (1.000,00)
10 000,00 (10 000,00)
(226,60) 0,00

(581.04)  (5537,88) (666,60)

(145 000,00)
40,00) (145 040,00) (355,65)
(150 577,88)

19 052,11

88 404,36

(27 075,80)

61 328,56

2008
CHF

88 394,56

9,80

(26 720,15)

(355,65)

18




BILAN FINANCIER

TED-AUTISME GENEVE

Genéve

Bilan au 31 décembre 2009 et 2008

ACTIF 31.12.2009
CHF

Actif circulant
Caisse 402,60
Banques 81 125,66
Créances résultant de ventes et prestations

Tiers 0,00
Stock

Marchandise 395,16
Actifs transitoires 323,35

82 246,77

TOTAL DE L'ACTIF 82 246,77
PASSIF

Fonds étrangers

Autres dettes a court terme

Tiers 752,10
Provision pour impéts 0,00
Comptes de régularisation 1.000,00

1752,10

Fonds propres

Capital Initial 114,00
Réserve Générale 3066,43
Bénéfice au bilan
Bénéfice reporté 58 262,13
Bénéfice de I'exercice 19 052,11 77 314,24
80 494,67
TOTAL DU PASSIF 82 246,77

31.12.2008
CHF

256,20
75 652,35

100,00

600,65

0,00

76 609,20

76 609,20

3 966,65
10 000,00
1200,00

15 166,65

114,00
0,00

0,00

6132856 6132856

61 442,56

76 609,21

2. Membres du comité

Présidente : Marie-Jeanne Accietto, maman : représente I’association, rendez-vous avec les
instances politiques et officielles du Canton, recoit les parents et professionnels
en quéte d’informations.

Secrétaires :

¥

Véronique Charvet
maman : prise de proces verbaux, représente
I'association aupres d’Humagora et évene-
ments en lien avec autisme

<

Yvette Barman
maman : secrétariat, suivi des dossiers
projets, inscriptions aux cours, coordina-
tion du centre de loisirs

Membres conseils :

B ¥
Brigitte Cartier-Nelles psycho-
logue : formation, protocole de
prise en charge, conseils, coordina-
tion parents/professionnels

Rosaline Merlo
maman : représente I’association
aupres de la FEGAPH, gere les
contrats d’assurance

Hors Comité:

Trésoriére : Webmaster :

Julia Erskine-Poget, psychologue Filippo Passardi, papa




3. Quelques chiffres

Notre association prend de 'ampleur et commence a étre mieux connue. Nous avons de-
mandé aux diverses instances publiques concernées par la problématique de nos enfants
(DIP, OMP, Guidance Infantile, SEI et Fondation Ensemble) de diffuser nos dépliants,
que nous avons également envoyés aux associations, aux écoles privées et aux pédiatres du

Canton.

Membres de TED-autisme Genéve en 2008

™ membres actifs parents

membres actifs professionnels

= membres sympathisants

En 2008 : 30 familles — 51 professionnels — 28 sympathisants

Membres de TED-autisme Genéve 2009

B membres actifs parents
membres actifs professionnels

= membres soutien

= sympathisants

En 2009 : 62 familles — 73 professionnels — 3 membres soutien — 52 sympathisants

Les membres actifs qui ont payé la cotisation membre, ont un droit de vote lors de I’as-
semblée générale et regoivent des informations hebdomadaires sur les activités de 1’asso-

ciation via le bulletin TED-Infos (par mail).

LES PARTENAIRES

TED-autisme Geneve tient a souligner I'intérét que les autorités publiques, communes, ville
et Etat de Geneéve, ont accordé en 2009 au dossier autisme. Nous avons non seulement
consolidé notre rapport avec les autorités municipales et gouvernementales, mais également
renforcé des partenariats de terrain nés en 2008. C’est précisément ces soutiens ponctuels et
ciblés qui nous donnent le vrai espoir qu’il puisse y avoir un jour un plan d’action global et

surtout continu.

Sur le plan des pouvoirs publics nos principaux partenaires en 2009 ont été :

® [c Service Médico-Pédagogique (SMP, maintenant dénommé OMP)
® e Département de I'Instruction Publique (DIP)

® [ Département des affaires régionales, de I'économie et de la santé (DARES)

Sur le plan du soutien économique qui a permis le financement des projets, nos partenaires

ont été :

La Fondation Rothschild, La Loterie Romande, la Fondation Stella Matutina, La
Fondation OAK, la fondation Goutrgas, La Fondation handicap mental et société
(FHMS) et les dames du Ladies’ Lunch.

La Ville de Geneve et les communes d’Anieres, Bardonnex, Chambésy, Choulex,
Collonges-Bellerive, Cologny, Dardagny, Grand-Saconnex, Jussy, Laconnex, Lancy,

Meinier, Meyrin, Onex, Petly-Certoux, Pregny-Chambésy, Vandoeuvres et Versoix .

Nos partenaires du ceeur ont été la société EA, les membres et les sympathisants de

notre association, ainsi que tous les donateurs anonymes !
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3. La rencontre avec nos élus et les milieux politiques

Tout au long de 'année 2009, nous avons tenus informés tous les présidents des partis au
pouvoir, nos ¢lus et nos conseillers d’Etat du dossier « autisme » a Geneve. Cela fait partie
de nos impératifs de communication.

Nous avons été recus par le conseiller d’Etat, M. Charles Beer, en charge du DIP qui a nous
fait ’honneur d’étre présent lors de I'inauguration du centre de consultation spécialisée en
autisme et par le Conseiller d’Etat, M. Pierre-Francois Unger, en charge du Département de
la santé. Cette rencontre a débouché sur I'accord de principe de faire une brochure d’infor-
mation sur 'autisme a diffuser dans tout le circuit hospitalier et médical, y compris privé du
Canton de Geneve. Ce sera 'un des projets prioritaires de 2010. Quant au Département de
la solidarité et de I'emploi, un rendez-vous sera fixé courant 2010 avec M. Marc Maugué,

directeur général. Ce sera 'occasion de lui présenter aussi directement le dossier « autisme ».

Le contact avec le milieu politique et surtout avec nos représentants est essentiel pour notre
association. Nous sommes conscients que la situation de nos enfants ne changera radicale-
ment que lorsque le gouvernement décidera d’un plan d’action d’envergure, planifié sur des

années et avec une vision globale du probleme.

L’autisme est un handicap qui débute non pas a 4 ans, puisqu’il est inné, et qui ne s’arréte
pas a 20 ans. I faut étre capable de créer non pas une filiere, mais des filieres autisme, selon
le degré du handicap, d’assurer des transitions institutionnelles, scolaires ou professionnelles
cohérentes pour ne pas interrompre un processus d’accompagnement qui serait mis en place
depuis 'enfance et aussi de créer avant tout des filicres de formation a ce jour inexistantes a

Geneve.

L’envergure que nous pourrons ou pas donner a nos projets et la qualité de vie que nous
pourrons garantir a nos enfants dépendent des autorités publiques. De notre c6té, nous les
alarmons, renseignons et demandons de toute nos forces la création d'un PAGE (Plan Au-

tisme GEneve).

TED-autisme

TED-AUTISME GENEVE EN ACTION

L LES ACTIVITES EN 2009

1. L’accueil, Pinformation et les services offerts aux familles

Accueil, assemblées extraordinaires

Notre association a aussi pour mission de rendre service aux familles qui se trouvent parfois

dans un profond désarroi.

Tout comme en 2008, nous sommes restés a I’écoute des besoins des familles. Les appels en
2009, sont restés nombreux, environ deux a trois appels par semaine, principalement de la part
de parents inquiets des signes observés. Souvent ils n’ont pas trouvé de réponses aupres des
milieux professionnels concernés. Nous accueillons ensuite environ deux a trois familles par
mois et ce pour prolonger souvent I'entretien téléphonique et fournir de la documentation

ainsi que des pistes d’intervention possible a Geneve, autant dans le domaine public que privé.

Par ailleurs, notre site tres visité suscite un certain nombre d’échanges en courriels, souvent

informatifs, estimés de un a deux par jour.

Dans le souci d’informer régulierement les membres, adhérents et sympathisants, de nos ac-
tions, nous organisons tous les trois mois environ une assemblée extraordinaire ouverte a tout
public. A cette occasion, un échange toujours constructif s’opere entre toutes les personnes
présentes et surtout de nouvelles idées naissent et se traduisent souvent par de nouveaux pro-
jets | En plus des assemblées extraordinaires, une lettre d’Infos a vu le jour en 2009, ainsi, cha-

que semaine les membres sont tenus au courant des activités de I’association.




Les cours de sensibilisation

Voila trois ans que nos cours gratuits de sensibilisation a I'autisme, largement subven-
tionnés en 2009 par la Ville de Geneve, ont été mis en place. Ils répondent au besoin de
comprendre, de s’informer et d’apprendre les outils qui permettront aux parents, mais
aussi aux nombreux professionnels qui les fréquentent également, d’aider ensuite
concrétement les enfants. Certes, ces cours de deux heures mensuelles chaque fois trai-
tant d’un theme différent, bien qu’animés par des spécialistes en autisme, ne sont pas des
formations a part entiere, ils ont néanmoins le mérite de présenter de nouvelles appro-
ches et de nouveaux outils qu’on ne peut trouver enseignés nulle part ailleurs dans le
canton !

Le succes de ces cours ne s’est d’ailleurs jamais démenti,
au contraire la fréquentation a été exponentielle,
pour quasi chacun d’entre eux nous avons dia établir
une liste d’attente, la capacité de la salle étant de 50 pet-
sonnes. Nous remercions au passage la société EA qui
depuis le début nous a mis a disposition la salle et tout
le matériel nécessaire au bon déroulement de la soirée,
ainsi que la Ville de Geneve et les communes de Confignon, Grand-Saconnex, Laconnex,

Lancy, Onex, Perly-Certoux et Versoix, qui nous ont soutenus financiérement.

Le centre de loisirs

Nous avons sollicité en mars 2009 'aide de communes genevoises et
grice au soutien financier de nombre d’entre elles (a ce jour : Anieres,

Bardonnex, Choulex, Collonges-Bellerive, Cologny, Dardagny, Jussy,

Meinier, Pregny-Chambésy et Vandoeuvres), notre centre de loisirs a
= pu reprendre son activité en septembre 2009, pour la troisicme volée
| consécutive. Notre équipe compte maintenant 26 bénévoles et nous
accueillons depuis la rentrée 2009 10 enfants, chacun accompagné par
au moins 2 bénévoles, au rythme d’un samedi par mois. Une formation
de 2 x 3 heures a été donnée aux nouveaux bénévoles par Mme Brigitte Cartier-Nelles,

psychologue et formatrice spécialisée en autisme.

IV. COMMUNICATION

1. Nos stands

En 2009, trois stands ont été mis en place, grace a ’énergie de mamans qui ont donné le
meilleur d’elles-mémes pour organiser pleinement ces événements.

Le 1er mai, stand de vente de muguet a la place du Mo-
lard.

Le 12 septembre, stand d’information dans ce méme
lieu.

Le 5 décembre, stand a « Planete Charmilles » pour une
vente de patisseries et de savons maison !

Dans une ambiance toujours joviale, notre but était de
mieux faire connaitre la problématique de nos enfants,

ainsi que les projets de ’association !

2. Le site web: www-autisme-ge.ch

Notre site web est destiné a présenter les activités de notre association, ainsi que d’autres
événements régionaux en relation avec I'autisme, au travers de sa page principale mise a jour
chaque semaine. Linstallation d’un compteur (chaque adresse IP est comptabilisée une seule
fois par jour, et les moteurs de recherche sont exclus) nous permet d’évaluer le nombre de
visites a plus de 10 par jour.
Le site web s’est aussi enrichi en 2009 des rubriques suivantes :
- Médias : articles de la presse écrite, radiophonique et télévisée sur des thémes marquants de
notre région, impliquant parfois directement notre association
- Littérature : sélection de livres en frangais traitant de autisme, et articles scientifiques issus de
la recherche de pointe, avec un résumé simplifié de chaque article scientifique
- Outils : liens vers des sites web permettant d’obtenir des outils (visuels ou activités) utilisés pour
des stratégies éducatives

- Membres : rubrique destinée aux membres de I'association pour I’échange d’informations sur

les projets en cours
- Archives : les évenements organisés par I’association y sont notamment classés, ce qui permet

de voir 'ensemble de nos activités pour les années 2008 et 2009

Les autres rubriques sont aussi réguliérement mises a jour, avec en particulier la mise a disposition
des ordres du jour pour chaque assemblée de I'association depuis décembre 2008.

14




13

2. Protocole d’accompagnement pédagogique

Notre réflexion, depuis quelques mois, va dans le sens de la rédaction d’un protocole définis-
sant les axes et ingrédients indispensables a un accompagnement spécifique et adapté de la

personne avec autisme.

Beaucoup de choses ont été écrites sur le traitement adapté de I'autisme. Bon nombre de
documents officiels existent, élaborés pat des professionnels et/ou par des associations de
parents. Tous essaient de s’appuyer sur les connaissances actuelles en autisme (toujours en
évolution) et sur les données des recherches scientifiques quant aux apports réels des diffé-
rentes méthodes et approches.

Ces documents mettent aussi en garde contre le charlatanisme, contre des méthodes obsole-
tes et/ou sans validité avérée. Ils poursuivent Pobjectif d’informer de la fagon la plus neutre
possible, d’¢tre un guide dans la jungle de l'information et de la désinformation existantes, et
de garantir la sécurité, le bien-étre et les droits fondamentaux de la personne avec autisme et

de sa famille.

Nous sentons le besoin, en tant qu’association, de nous appuyer sur ces textes existants pour
élaborer un document concis, permettant de clarifier nos attentes et notre position concer-
nant 'accompagnement pédagogique de nos enfants (petits ou grands) dans le canton de Ge-
neve. Ce document, dont les éléments importants ont été pensés en 2009, reste a rédiger,
mais il devra nous servir de base pour dialoguer avec les pouvoits publics et pour micux faire
connaitre les besoins des personnes aupres d’eux.

Il devra favoriser I’échange avec les responsables d’établissements et avec les professionnels
intervenant aupres des personnes avec un TED.

11 devra nous aider a construire un vrai partenariat entre parents et professionnels.
Finalement, il devra aider toutes les instances concernées a concevoir un accompagnement
cohérent dans la continuité, peu importe le niveau de fonctionnement ou I’dge de la personne
avec un TED.

TED-autisme

Sur place, les bénévoles accompagnent les enfants dans leurs activités, en les adaptant a
leurs capacités et leurs envies. Des supports visuels sont mis en place pour structurer les
séquences d’activités, sous forme d’images ou de pictogrammes selon les besoins indivi-
duels de chaque enfant. Mme Cartier-Nelles supervise les séances sur place, assurant ainsi la
bonne marche du centre. Lors des traditionnelles fétes du
mois de juin et de décembre les enfants ont eu le plaisir de
découvrir et d’expérimenter, dans le cadre familier du
centre de loisirs, des instruments de musique Bachet, avec 4

le concours de ’'Espace Musical et de la Bulle d’Air.

Malgré Paugmentation de notre capacité d’accueil en 2009,
nous n’avons pu répondre a toutes les demandes et des §
enfants sont sur liste d’attente. Nous projetons d’augmen- §
ter le nombre de jours d’accueil pour la rentrée de septem- §

bre 2010 si nous réussissons a trouver suffisamment de

bénévoles, ainsi que les fonds nécessaires.

2. Les projets avec les autorités publiques

Le centre de consultation spécialisée en antisme

Le point d’orgue de toutes les actions menées en 2009
est sans doute I'inauguration le 30 octobre du centre
de consultation spécialisée en autisme qui a trouvé
son siege a I’Office médico-pédagogique (OMP) et
qui est dirigé par ’émérite psychologue, Mme Hilary
Wood.

Ce centre entierement financé pour les deux premie-
res années par I'association, grace a de généreux donateurs, la Fondation Rothschild, la

Loterie romande et les dames du Ladies’ Lunch de Geneve, a répondu a un véritable

manque. Il n’y avait pas moyen, avant, 2 Genéve, sauf de maniére aléatoire et/ou au
petit bonheur la chance, de s’entendre dire un diagnostic clairement posé. Pourtant les
outils de diagnostic, tels que PADOS et PADI-R existent et ne laissent pas beaucoup de
marge d’erreur possible quant a la formulation de ce dernier. Désormais ces outils, utili-
sés au niveau international, et d’autres, seront employés pour nos enfants. Les div

évaluations débouchent, outre que sur le diagnostic, sur la rédaction de quelques

pistes d’interventions possibles.




3. Les projets en cours

2009 a aussi été 'année de la mise en chantier de nouveaux projets qui, pour certains d’entre
eux, ont trouvé ou trouveront leur réalisation en 2010. Parmi les projets pour lesquels nous
avons trouvé soit tout soit une partie de financements, il y a le projet du groupe de compé-
tences sociales et celui de la formation du personnel a interne de PTOMP . Les autres projets
que nous présenterons tres brievement, bien que rédigés en 2009, seront mis en route, au

niveau de la recherche de fonds, en 2010.

Groupe de compétences sociales

s’agit d’un groupe visant a développer les compétences so-

ciales d’adolescents Asperger ou autistes de haut-niveau, en

les réunissant a raison d’une séance tous les 15 jours — au
total 20 séances de février a mai 2010. Le groupe est animé par 2 stagiaires, formés et super-

visés par Mme Hilary Wood, et accueille 5 adolescents entre 14 et 17 ans.

CASA (Centre d’Accueil et de Soutien en Auntisme)

La création du CASA a pour but de venir en aide aux familles dont les enfants ont recu un
diagnostic de TED ou d’autisme. 11 est le pendant logique du centre de consultation en autis-
me et comprendra une psychologue spécialisée en autisme, qui pourra soutenir, informer et

outiller les parents. Ce projet va faire 'objet d’une active recherche de fonds en 2010.

A travers les différentes lectures, on réalise que les facons de procéder sont trés divergentes,
allant de l'utilisation de linges humides a celle de linges sortant du congélateur. Certains affir-
ment qu’il s’agit d’une pratique utilisée en milieu hospitalier uniquement, alors que d’autres
I'organisent dans les établissements, de la méme fagon qu’un atelier de peinture. Une activité
parmi d’autres, en somme !

Pour certains, ’accent est mis sur une approche sensorielle en lien avec les troubles importants,
bien documentés, du traitement des perceptions dans I'autisme. Pour d’autres, le lien avec les
théories psychanalytiques, renvoyant a ’angoisse primitive de morcellement, justifie de telles

pratiques.

Proner le packing risque de renvoyer le traitement de P'autisme a la seule psychiatrie, dont il a
des difficultés a sortir, alors qu’il est si important de développer 'accompagnement éducatif de

ces enfants, de manicre professionnelle, rigoureuse, et non de fagon ponctuelle.

Le packing inclut une forme de contention; alors qui garantit, dans sa pratique dans les diffé-
rents établissements, le respect total de la personne ? Quels sont les garde-fous mis en place

pour éviter toute forme de maltraitance ?

Cette méthode est mise en avant pour apaiser les crises d’angoisse chez les enfants avec autis-
me : personne ne niera que la personne avec autisme, de maniere générale, est plus inquicte,
plus facilement stressée quune personne ordinaire. Et 'expression de leur anxiété peut étre
clastique.

Mais: il y a tellement d’outils, a 'heure actuelle, pour intervenir avant que I'inquiétude n’attei-
gne son seuil insupportable !

Les stratégies pour aider la personne :
® 3 mieux comprendre son environnement,

® 3 pouvoir exprimer ses difficultés, envies et besoins d’une manic¢re compréhensible

pour son entourage

® i développer des facons pour s’apaiser, se détendre,

demandent une observation pointilleuse, un important travail éducatif de longue
haleine, mais elles permettent a la personne d’étre acteur de sa vie au quotidien plutot

que d’apprendre a subir des soins.
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III. NOS PRISES DE POSITION EN 2009

Face aux nouveaux débats créés par les nouvelles connaissances que les neurosciences nous
apportent, mais aussi tout simplement par la diffusion de la connaissance des autres approches
psycho-éducatives, spécifiques elles pour la prise en charge des enfants avec autisme, I’associa-
tion a souhaité clarifier ses positions sur certains sujets, notamment celui du packing qui a fait
couler tant d’encre dans les pays voisins.

Le packing, qui consiste a envelopper le corps dénudé de I'enfant, dans des draps mouillés et
refroidis pendant au moins une heure au frigo dans hypothétique idée que celui lui procure-
rait du bien, est également employé dans certaines institutions a Geneve.

Notre association, comme ast, est opposée a la pratique du packing, qui —entre parentheses-
fait 'objet d’une enquéte parlementaire en France. Pour autant, nos positions n’étant pas du
tout dogmatiques, nous n’émettons pas de jugement a I’égard des parents qui souhaiteraient

que cette pratique soit mise en ceuvre pour leur enfant.

1. Packing

Les théories, les thérapies et les méthodes en lien avec 'autisme ne manquent pas. Pour une
famille, il est difficile, voire impossible, de se diriger dans ce labyrinthe, sans avoir 'impression

de passer, peut-étre, a c6té d’un ressort essentiel.

Malgré des caractéristiques et déficits communs trés marquants, les enfants avec autisme sont
tous si différents | Leurs besoins le seront aussi.
Notre association ne souhaite donc pas exclure d’office un traitement, mais elle souhaite met-

tre en garde.

Le packing, a ’heure actuelle, est controversé.
La France et la Suisse sont, a notre connaissance, les seuls pays a le pratiquer.
Il n’y a, a ’heure actuelle, aucune recherche scientifique démontrant I'intérét d’une telle prati-

que.

TED-autisme

Formation (OMP )

Certains projets de ’association évoluent lentement mais sirement pour arriver 2 matuti-
té.

Les contacts avec POMP  sont restés tres actifs en 2009. Les points de vue se sont de
plus en plus rapprochés et la volonté de construire ensemble, au sein du service public,
un accompagnement pédagogique et éducatif spécifique, pour des enfants avec des be-
soins spécifiques, est plus forte que jamais.

11 est également important de souligner que, sous 'impulsion du directeur de TOMP , le
Professeur Stephan Eliez, et de quelques-uns de ses collaborateurs, tres engagés, une
formation interne a vu le jour des 'automne 2009, pour mieux faire connaitre au person-
nel les troubles envahissants du développement et les différentes facettes de I'aide qu’on
est actuellement en mesure d’apporter aux enfants touchés. Sept établissements sont
concernés.

Le projet « formation » de notre association a pu aboutir 2 une premicre étape concrete
avec le don de la fondation Wilsdorf, permettant, courant 2010, d’entamer un cycle de
formation pratique des professionnels de quelques établissements de TOMP , dévolus a

devenir, progressivement, des centres d’accueil pour enfants avec autisme.

Cette formation pratique se fera au contact direct avec le quotidien des professionnels et
des enfants, avec I'espoir réaliste de mettre a profit les facons particulieres d’apprendre
de nos enfants et adolescents. Elle s’étalera sur deux ans et concernera progressivement
tous les établissements qui s’orientent vers Iaccueil privilégié des enfants et adolescents
avec TED.

Notre association, partenaire a part entiere, mettra en place les outils d’évaluation néces-

saires pour suivtre le bon déroulement de cette nouvelle aventure.

Collogne 2010

Notre association a pour mission tous les deux ans d’organiser un colloque scientifique
autour de la problématique de I'autisme, répondant la aussi a un manque réel. Mis en
chantier en 2009, ce projet nous réunira le 13 novembre 2010, autour du théme :
« Autisme et éthique : quels projets pour la petite enfance ? » Ce colloque rassemblera 13

spécialistes romands et internationaux sur la question.




II. TED-AUTISME FACE A LA REFORME DE I’ENSEIGNEMENT
SPECIALISE

1. FEGAPH, quelle est notre position, notre pouvoir de décision

TED-autisme Geneve a adhéré a la FEGAPH (Fédération genevoise des associations de
personnes handicapées et de leurs proches) en 2009, dans le but de collaborer avec cette

fédération pour la défense des droits des personnes vivant avec un handicap.

La FEGAPH est une fédération regroupant 11 associations genevoises qui représentent tou-
tes des groupes de personnes handicapées et leurs proches. Ses activités sont ponctuelles,
comme par exemple, la proposition collective qui propose de faire inscrire dans la constitu-
tion, les droits fondamentaux et politiques des personnes et citoyens vivant en situation de
handicap. Proposition que nous avons d’ailleurs transmise a nos membres et sympathisants

pour récolter un maximum de signatures.

TED-autisme Geneve a pu ainsi proposer et obtenir qu’il soit explicitement indiqué dans le
texte de la proposition collective certains besoins de communication spécifiques aux pet-

sonnes affectées par I'autisme ou les troubles envahissants du développement.

A ce jour, notre association, représentée par un membre du comité, sa secrétaire et sa prési-
dente, a eu ’honneur de participer a trois rencontres de la FEGAPH. La premiere le 15 oc-
tobre 2009, la seconde le 12 novembre 2009, au cours de laquelle, M. Jérome Laederach,
Président de la Commission d’intégration, est venu nous expliquer les buts et Porganisation
de ladite Commission, a laquelle notre groupe spécifique autisme est rattaché (voir le point
2), et la troisieme, le 21 janvier 2010, I’Assemblée Générale, ou un nouveau Président, M.
Cyril Mizrahi, a été élu.

Dans un contexte social et politique en pleine restructuration, il est indispensable de

s’unir pour mieux défendre les intéréts des personnes qui nous sont cheres.
Sur lenseignement spécialisé

Dans le cadre de la consultation au projet « Fonctionnement de 'enseignement spécia-
lisé », nous avons soumis un dossier demandant que soient inclus dans ce projet la
nécessité d’une prise en charge éducative structurée spécialisée en autisme, la recon-
naissance de P'ergothérapie (en plus de la psychomotricité et la logopédie), la nécessité
d’un personnel formé aux évaluations et outils spécifiques a 'autisme, dans le cadre
des institutions spécialisées, ainsi que dans le cadre de 'accompagnement a lintégra-

tion scolaire en milieu ordinaire.
Sur la loi de l'intégration

Le 14 novembre 2008, le Grand Conseil votait la loi sur I'intégration des enfants a
besoins spéciaux. Consciente des enjeux liés a cette loi, notre association a signifié a
P ] > g
plusieurs reprises et a qui de droit Iimportance d’accorder les moyens nécessaires
pour que lintégration réussisse correctement. I'intégration, dans le cadre tres spécifi-
que de Iautisme, fait partie intégrante d’un programme éducatif visant a développer le
potentiel, tant social que cognitif de 'enfant. Elle fait partie des objectifs a atteindre et

a valider.

2. Groupe « spécifique autisme » lié 4 la commission intégration

En 2009, nous avons obtenu de la part du DIP la création d’un groupe « spécifique
autisme ». Le conseiller d’Etat, M. Charles Beer, a décidé de rattacher ce groupe a la
Commission d’intégration qui est présidée par M. Jérome Laederach. C’est donc lui
qui décidera du statut de notre groupe, les deux options étant qu’il soit ou consultatif,

ou inclus, donc participatif a tous les débats de la Commission.
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