INAUGURATION du SESSAD « Arlette FAVE »
de CHILLY-MAZARIN.

Madame la Directrice Adjointe de la Direction Départementa e des Affaires Sanitaires et Sociaes,
Monsieur I’ Inspecteur d’ Académie, Président de I’ AD PEP 91,

Monsieur le Vice - Président du Conseil Générd,

Madame la Présidente du Syndicat Intercommuna pour I’ Enfance | nadaptée,
Monsieur le Député,

Monsieur le Sénateur,

Mesdames et Messieurs les Maires des communes du SIEI,

Mesdames et Messieurs les us,

Mesdames et Messieurs les représentants des administrations de |’ Etat,
Mesdames et Messieursles invités,

Mes chers collégues,

Avant de démarrer le contenu de mon intervention, je voudrais tout d' abord remercier la mairie de CHILLY -
MAZARIN, notamment Mme FAUCHON et bien évidemment M. le Maire, M. Gé&ard FUN?S. Lamairie de
CHILLY a accepté de mettre a notre disposition pour cette manifestation la Sdlle des Mariages, ce qui je crois,
et extrémement rare. Les|ocaux du SESSAD ne pouvaient vous accueillir tous ! Merci avous donc.

Cest officidlement la premiére fois que je m’'adresse a vous en tant que directeur du SESSAD «Arlette
FAVE ». Je suis trés fier d intervenir devant vous pour présenter ce nouveall SESSAD car il répond & une
véritable demande sur un secteur nouveau. Et cdan’est pas s fréquent ! En effet, nous ne sommes plus dans les
périodes héroiques que certains d entre vous ont connues : celes ou les éablissements poussaient presque
comme des champignons aprés I’ orage. 1l et vrai que le taux d' équipement des années 1960 / 1970 n'avait rien
de commun avec le taux actuel, méme des efforts seront encore a accomplir pour certains handicaps.

Actudlement, les professonnes ont le plus souvent a inscrire leur action dans des éablissements déja riches
d'une longue histoire, ce qui est mon cas a I'lMPro «Roger LECHERBONNIER » de PALAISEAU. Idi,
aujourd hui, nous sommes devant une Stuation différente : avec la création de ce SESSAD, nous avons a faire
I’ histoire. Qu’ est-ce adire ? Nous avons a congruire et a faire vivre un projet totalement nouveau: concevoir
une prise en charge pour des enfants atteints d'autisme dans une réelle logique de Service de

Soins a domicile. Peu de services fonctionnent aing en lle de France. Nous avons auss a faire |”histoire
avec le recrutement d une équipe, la conception et le démarrage d une nouvele activité, I’ articulation avec les
différents partenaires, trés nombreux sur ce champ s particulier et 9 difficile...
Autre opportunité: grace au concours du Syndicat Intercommund pour I'Enfance Inadaptée, de Mme
DANIELOU sa présidente et de M. Jean-Luc VILLAIN son ingénieur, nous avons pu commencer a
travailler sur la conception d'un baiment a patir d'un terran nu! Avec M. et Mme SCHMIED les
architectes, nous avons commence a réfléchir sur les nécessités et les contraintes d' une prise en charge spécifique
pour les enfants et les adolescents atteints d’ autisme. Je voulais sluer cette collaboration forte sur ce projet qui
nous permet d' étre aujourd’ hui devant un bétiment neuf, fonctionnel, sympathique, agréable : il ne nous reste plus
qu' amettre en cauvre un projet ala hauteur de ce bétiment.
Nous avons donc afairel’ histoire par lamise en cauvre d' un projet innovant de prise en charge des enfants et
adolescents atteints d’autisme. Quelle et la nature méme de ce projet ? Les deux points fondamentaux qui
donnent sens a ce projet, qui lui donnent sa sSingularité sont les suivants:
& un projet fort et innovant vis a vis de lautisme en collaboration avec I'Education
Nationale,

5 une reéelle logique de Service de Soins a domicile.



& Un projet fort et innovant vis & vis de l'autisme en collaboration avec I'Education

Nationale
A I'origine, ce service a éé concu pour étre le soutien médico-éducatif des classes intégrées pour enfants et
adolescents atteints d' autisme qui existent dans le département. Trois classes existent actuellement :
& Deux classes en école démentaire, I'une aLONGIJUMEAU - école de BALIZY, I'autre a BREUILLET -

école de Port Sud, classe qui vient tout juste de commencer son activité.
2 Une classe exigte en college, au collége Charles Péguy de PALAISEAU.
Vous me permettrez de faire un peu d histoire et de revenir sur la question de la scolarisation des enfants atteints
d autisme, dans le département de I’ Essonne.
Au début des années quatre-vingts, des demandes de scolarisation dans des classes banales, puis enslite
d'ouverture de classes pour enfants atteints d'autisme proviennent de familles qui refusent que leurs enfants
aillent dans des structures psychiatriqgues ou ingtitutionnelles. Ces parents refusent I'horizon
psychiatriqgue comme seul devenir pour leurs enfants. Il est intéressant de noter que ces parents refusent
une structure comme " hépital de jour, dite dors « structure intermédiaire » par les professonnels, a l'aube des
années quatre-vingts. On pourrait presque aler jusqua dire que les professionnds avaient bien conscience de
I'inadaptation de la psychiatrie ancienne face a la nouvelle donne impliquée par les textes sur la psychiatrie de
secteur. C'est Michelle CADORET qui dit : «Le secteur sest instauré comme le rget de l'institution
asilaire et le renvoi de la psychiatrie dans la cité »'. Mais cdla ndlait peut-ére pas assez vite pour les
parents. Peut-étre | égitimement...
Les parents réclament une scolarité pour leur enfant, fut-il atteint d'autisme. La création des postes
d'enseignants dans les hépitaux de jour était encore trés récente. Les parents réclament donc une scolarité pour
leur enfant autiste comme la partie émergée de l'iceberg : ils veulent pour leurs enfants I'ensemble des droits
des enfants dansla cité. Je citela Mme Arlette FAVE : «Ces parents privilégient I'éducation au soin et
une vie au plus prés du tissu social, revendiquent la liberté de soin, refusent la psychiatrisation comme
avenir / devenir. ». Ces parents veulent dans un premier temps des prises en charge trés éducatives mais auss
des professonnds qui les consdérent comme partenaires. |ls veulent concilier éducation spécide et vie normae,
ils sgppuient sur les textes réglementaires. Mme Claire CHASTENET, mere dune enfant ateinte d'autisme,
déclare : «Nous avons agi comme simples citoyens sadressant a un service public d'éducation auquel ils
ont droit, en nous appuyant sur la Loi d'orientation du 30 Juin 1975 [pour les personnes handicapées] et
lescirculairesinterministérielles des 29 Janvier 1982 et 29 Janvier 1983 [sur l'intégration scolaire]. Nous
n'avons pas utilisé d'autres moyens de pression que I'information scientifique, médicale et pédagogique
sur I'autisme. Mais nous étions totalement déterminés a aboutir. »°. |Is frappent & toutes les portes pour se
fare entendre et ils finissent par rencontrer M. Jacques MALADORNO, Inspecteur de I'Ensegnement
Spécidisé de I'époque et Mme Arlette FAVE-DUMAS.
M. Jacques MALADORNO et I'néritier et le continuateur de la politique de M. André NOUAILLE qui a
fondé I'Adaptetion et I'Intégration Scolaire dans notre département entre les années soixante et soixante-dix.
Devant la demande insstante des familles, une premiére classe est créée al’ école L éopold Gardet de BURES
sur Yvette en 1984. Une seconde classe est créée en 1986 pour les adolescents dans le collége Charles
Péguy de PALAISEAU. D'emblée, le Consal Générd de I’ Essonne soutient cette initiative en acceptant de
prendre a sa charge le colt financier d' un premier éducateur spécidisé pour aider al’ encadrement des enfants et
adolescents atteints d’ autisme. Un second poste d’ éducateur vient rapidement dans la classe démentaire.
Jen profite pour souligner et sduer I'action du Consell Générd de I'Essonne qui |a va au ddla de son champ
grict de compétence en gpportant un soutien déterminant a ce dispositif de scolarisation, depuis maintenant plus
de 15 ans. Plus encore, le Conseil Général de I'Essonne vient de prendre la décison d accroitre son action
vis a vis des personnes atteintes d' autisme, en renforcant son aide vis a vis des classes intégrées : dans I’ action
n°3 de ladéibération de la séance des 18 et 19 novembre, le Conseil Général s engage a prendre en charge le

lCADORET (M.). - "L'idée de secteur : 1945-1985". - in Psychiatrie Francaise, n°6, 1987, p 19-29.
2Courrier de SURESNES n°62, page 60.



financement de maniére pérenne du poste d’ éducateur spéciaisé indispensable a son fonctionnement «a chaque
fois que I’ Etat ouvrira une CLIS ou une UPI spécialisée pour autistes. » Le Conseil Général est un

partenaire incontournable et essentiel de ce dispositif. M. Jérébme GUEDJ nous donnera
sOrement plus d déments lors de son intervention.

Une autre actrice déterminante dans ces circonstances historiques de mouvement, de création, d'ébullition, va
étre Mme Arlette FAVE. Aprés un parcours atypique ou |'on trouve d§a la marque de fortes convictions, dle

prend la direction de I'école du CHS de PERRAY-VAUCLUSE a Ste Geneviéve des Bois en 1980. Le lieu
n'est pas anodin : c'est le haut - lieu de la Psychiatrie lourde du département. Sous son impulsion, les enssignants
du CHS daborent un projet pédagogique et une réflexion inditutionnelle, avec une perspective de travail a
I'extérieur, d'intégration scolaire. A la demande des inspecteurs successfs, Mme Arlette FAVE prend en
charge I’accompagnement, le soutien et I’ aide ala réflexion des enseignants successifs des classes intégrées. Dans

un atide du Courrier de SURESNES n°62 - Décembre 1994, page 56, il est dit a propos des classes
denfants atteints dautisme de I'ESSONNE : «Ces classes ont fonctionné pendant quelques années avec

pour seul soutien extérieur une conseillére pédagogique de qualité et trés dévouée, mais qui ne pouvait a
elle seule se substituer a une équipe pluridisciplinaire. » Je ne partage pas ce point de vue au sujet de Mme

Arlette FAVE : de par son expérience de directrice d'éablissement spécidisé en CHS, ses expériences
professonnelles multiples, les compétences de Mme Arlette FAVE dlaient bien au-dea de ce quon est en
droit d'attendre d'une «conseillére pédagogique de qualité ». Toutefois, je suis e plein accord en ce qui

concerne la question du soutien indtitutionndl. Ces classes ont fonctionné sans holding inditutionne authentique, s

ce nest le maillage dassique de I'Education Nationde. Trés tot, les Inspecteurs & Mme Gabridle PY

particulierement ont proposé que ces classes bénéficient du soutien d’un éablissement spécidise: c'est I'IMPro

«Roger LECHERBONNIER » de PALAISEAU qui répondra a cette demande et notamment mon

prédécesseur, Alain GIRARD en acceptant de reprendre a son compte I'idée d'un Service de Soins a
Domicile

L'intérét de cette démarche réside dans le fait que le SESSAD ne se limite pas a soutenir, a étayer
I'existant mais propose un projet spécifique et éoffé. Le SESSAD se définit donc comme «une structure
de médiation, fonctionn[ant] comme un espace intermédiaire (espace de soins), garant de continuité et de
cohérence autour de I'enfant et de I'adolescent »°. Ce projet doit développer trois axes:

& auprés des enfants et des adolescents : développer et gérer un service dintégration sociae, d'éducetion,
de soins a domicile, défendre le droit de ces personnes atteintes dautisme et de leurs familles (notons au
passage que nous parlonsici de « personnes atteintes d'autisme » et non d'«autistes », ce qui ne réduit pas
une personne ason trouble, S grave soit-il !).

& aupres des parents : informer et former les parents, les soutenir, avec des entretiens, des visites a domicile,
des rencontres de groupe.

& aupres des partenaires : informer les milieux professonnes médicaux et éducaifs, les autorités et le public.
Synthétiser, accompagner, soutenir, tout partenaire quel quil soit.

Le projet gipule auss que : «Le critére d'admission ne sera pas seulement diagnostique mais prendra en
compte I'analyse des besoins réels de I'enfant. ». C'est un dément tres important car il permet de se décaler
des positions dogmatiques, d'ou quelles viennent et de centrer le travail sur le jeune concerné. Ce service et
destiné a accuéllir des jeunes atteints d'autisme, des jeunes présentant des troubles globaux du
développement et de la communication, quel que oit e niveau de leur handicgp mentd. Le moment est
slirement venu pour que nous puissions tous ensemble, parents et professonnels, concevoir une prise
en charge innovante et pragmatique. Cette prise en charge intégrera des horizons tres variés, comme la
psychanalyse, essentielle dans I'écoute de la personne humaine, les neurosciences ou les recherches encore
moins théorisées telles que la Communication Facilitée par exemple. Gageons que le SESSAD «Arlette
FAVE » puisse bénéficier d une conjoncture historique qui signe le début d’ une nouvelle ére dans les rapports

3
Projet de Création d'un SESSAD pour Enfants et Adolescents Autistes projet déposé au CROSS de I'lle De France, IMPro Roger LECHERBONNIER, Janvier 1998, page 4.



entre les professionnels et les parents dans une dynamique de co-éducation comme la Loi 2002 - 02 nous
demande delefaire.

La création de ces classesintégrées et |e fruit de circonstances historiques et conceptuelles : courant intégratif de
lafin des années soixante-dix, loi dorientation de 1975 mais auss rencontre de personnes venues d'horizons tres
variés qui se sont retrouvés autour de I'idée dintégrer des enfants atteints de troubles graves de la communication
dans I'école. Apres le temps des désaccords, aprés le temps des oppositions, le temps des passions doit
maintenant laisser la place au temps de la confrontation didectique et dynamique. Le SESSAD « Arlette
FAVE » doit étre le paradigme d'une nouvelle maniere de penser la prise en charge de
lautisme. Je prendrais I’ exemple suivant : dans le projet agréé par le CROSS, s le mot «thérapeutique » est
bien employé, des éléments des approches cognitives sont intégrés : I'utilisation du profil psycho - éducaif e la
smplification de I'environnement pour ne pas submerger I'enfant autiste de stimuli, la décompodtion des difficultés
pour mieux les aborder. Il ne sagit pas la de concessions ni d'un marquage mais bien d'un projet qui
integre des composantes d'horizons divers.

& Une réelle logique de Service de Soins a domicile

Ce projet est auss un projet de service de soins a domicile. Je voudrais m' arréter la quelquesingtants : le Service
de Soins a Domicile est fondamentadement différent d'un éablissement : nous devons raisonner en terme de
dispositif et non plus en terme de placement. « Travailler sur le dispositif » implique trois choses:

5 Inverser ladémarche : dler au devant de l'usager,

& Agir sur lelieu de vie del'enfant,

5 Travailler en r éseau.

# Aller au devant de l'usager : La spécificité dun SESSAD réside dans un changement conceptuel fort :
créer un SESSAD, cest inverser la démarche, c'est dler vers I'usager. Le terme domicile et entendu par le
Iégidateur comme I'ensemble des lieux de vie de I'enfant : domicile, créche, école, centre aéré, hate garderie,
etc... Une prise en charge de ce type induit nécessairement I'accompagnement d'un enfant et d'une famille, dun
enfant dans safamille par une équipe pluridisciplinaire, sur leslieux de vie de cet enfant.

& Adir sur lelieu deviedel'enfant : Le SESSAD opere un renver sement des concepts et desvaleurs : ce
n'est plus I'éablissement qui soigne, éduque et/ou guérit I'usager. |l sagit de soccuper dun individu dans son

milieu devie : que dispositif & mettre en place pour que I'usager puisse profiter de son environnement, poursuivre
sa vie, ou il es. Comme le dit Georges BAYLE : «Le SESSAD, c'est le soin du cadre, alors que

I'établissement est le cadre du soin. » Le SESSAD congtitue une approche originde du soin et de l'aide a
I'enfant. 11 va s agir non seulement de S occuper d'un enfant ou il vit maisd'agir sur les lieux dans lesqudsiil vit

afin de permettre qu'il puisse continuer sesprogres, la ou il vit !

# Travaller en réseau : D'une certaine fagon, le SESSAD est une sorte dintermédiaire entre I'ambulatoire et
linditutionnd. Il est souvent amené a travaller sur des situations nécessairement imparfaites, ou aprés
plusieurs autres tentatives : sdon Jean RINALDI #, le SESSAD doit «faire en sorte qu'il y ait encore un
travail possible quand il n'y a plus de travail possible. »

Nous allons devoir démontrer que ce type de prise en charge est valide pour les enfants et

les adolescents atteints d'autisme. Le SESSAD «Arlette FAVE » sera bien un sarvice de soins a
domicile, & non pas un IME atemps partid ou un hépital de jour sous-doté. Ce service aura un projet différent,
donc complémentaire : il N’ assurera pas la continuité de vie des enfants au cours d’ une journée ou au cours d une

4 Jean RINALDI est psychanalyste et formateur sur le plan national en pratiques sociales et dans les stages de formation continue ANCE.



semaine. Ce service interviendra par «flash » avec une prise en charge pédagogique, éducetive et
thérapeutique, trés individudisée. La prise en charge sra « parcellisée » : I'enfant bénéficie de plusieurs
interventions hebdomadaires, réguliéres, séquentielles. La continuité de vie et assurée par le lieu dintégration de
I'enfant. L'objectif de ces interventions séquentielles est dassurer une autre forme de continuité : un
étayage fréguent pour favoriser le maintien de I'enfant dans son cadre ordinaire de vie. Ce type de
prise en charge pour les enfants atteints d’ autisme N’ exigtait pas dans le département : nous dlons le mettre en
cauvre. Toutefois, pour intéressant qu’il soit, il ne pourra répondre a toutes les formes d’autisme : les
enfants et |es adolescents qui auront besoin d’ une prise en charge plus encadrée, avec une dimension de soin plus
prégnante, qui nécessiteront un encadrement médico éducatif de tous les instants ne pourront ére pris en charge
dans ce type de dtructure. Nous serons sirement amenés a répondre a certaines de ces situations
d’urgence, mémed I'essentiel de notre misson n'est pasla

Je vous remercie de votre attention. Je terminerai en vous assurant que nous alons tenter d' ére a la hauteur de
ce projet, des batiments qui sont mis a notre digposition par le SIEI. Nous tenterons auss d' étre a la hauteur du
nom d Arlette FAVE. Ce nom n'a pas é&é chois au hasard comme vous I’ avez compris dans le début de mon
propos. Arlette FAVE a profondément marqué I’ enseignement spéciaisé et les enssignants spéciaisés de notre
dépatement. Ses qudités humaines, son professonnalisme, sa disponibilité, son sens aigu de I écoute, sa
capacité a intégrer des apports venus d horizons divers, sa pensée toujours en mouvement ont véritablement
marqué plusieurs générations d’ enseignants spécialisés soit comme colleégue, soit comme formatrice mais toujours
écoutée. Pour la mgjorité des enseignants de ma génération, ele a incarné écoute attentive et générosité, rigueur
dans la réflexion et ouverture d' esprit dans le domaine intellectud et humain, énergie communicative et respect
des positions de I autre. Donner le nom d’ Arlette FAVE & ce SESSAD paraissait naturel, presque évident tant
elle a oauvré pour la scolarisation des enfants dans la plus grande difficulté psychique : enfants atteints d' autisme,
de psychose, de troubles graves de la personndité ou de déficience intellectuelle. Aujourd hui, devant vous tous
assemblés, ses parents, ses amis, ses collégues, je mesure plus encore le défi arelever : étre ala hauteur de son
nom et de son action. Soyez assurés que nous alons nous donner a fond pour porter haut le projet et le
fonctionnement de ce service. Fidele a son action, nous nous devons d étre un maillon essentiel pour les

enfants atteints d'autisme puissent exercer leur droit a la scolarité. Pour terminer, je vous citera
cette phrase d' Arlette FAVE que nous avons fait figurer en exergue du document que nous vous distribuerons
tout al’heure: « Ma conception de I'école, de la pédagogie a subi les assauts du doute. Par contre,
celle que j'avais de 'Homme, de sa place et de son réle dans la société n'a fait que se confirmer.
Mettre a I'écart, méme si pour l'instant c’est parfois inévitable, n'a jamais résolu les difficultés de
I'étre humain. »

Jevous remercie.

Jean-Frangois GEY,
Directeur du SESSAD.



