Voyage d’étude en Suède
du 27 au 31 octobre 2008

[image: image1.jpg]



[image: image2.jpg]Gamla Stan - la vieille ville

LT

)

)
éw
ol

.

|

¥

B —
_J » !‘ 1 By
-] - — —_—

e
R 4

académie suédoise - musée Nobel




[image: image3.png]—L
—_—




[image: image4.png]X

AUTISME



[image: image5.wmf]

Sommaire :
1 – Résumé synthétique

2 – Compte-rendus :

2.1 Autism Center for small children

2.2 Commune de Nacka et école Briggen

2.3 La loi LSS par les juristes d’Assistansia

2.4 Rencontre avec un membre du Conseil du Handicap de Stockholm

2.5 L’association suédoise Riksforeningen Autism (RFA)
2.6 Un foyer pour adultes : Törngarden Autismcenter

2.7 Un organisme public pour l’emploi des personnes handicapées : Samhall

3 – Liste des personnes rencontrées

4 – Conférences Power-Point disponibles en français

1 – Résumé synthétique :
L’ensemble des rencontres nous aura permis d’avoir une vision synthétique du « modèle suédois » 

(cf  avis du comité national d’éthique et plan autisme) depuis la petite enfance jusqu’à l’âge adulte : tel était notre objectif et le présent compte-rendu des rencontres suivra la même chronologie.
La Suède compte 9,1 millions d’habitants, est divisée en 21 comtés et 290 municipalités.

Le pays dispose d’un « ombudsman », médiateur chargé de suivre la politique du handicap du pays.

La politique globale du pays se caractérise par :

· Une recherche de l’égalité de tous

· Pour le handicap : 

· une volonté affirmée que les personnes doivent être traitées comme tous et avoir accès au même titre à la citoyenneté, au travail, à une vie autonome et responsable

· assurer les moyens de cette politique

· une recherche constante du compromis

· une décentralisation effective : la santé est gérée par les comtés, le social par les municipalités.
Les caractéristiques globales d’accompagnement du handicap sont les suivantes :

· depuis les années 1970, il n’existe plus en Suède d’établissements spécialisés.

· chaque enfant est scolarisé, les adultes mènent une vie autonome, la loi interdit la discrimination pour cause de handicap.

La capitale, Stockholm, lieu de nos rencontres compte 1,7 millions d’habitants. Elle est divisée en 14 communes dont celle de Nacka qui nous présentera son dispositif d’accompagnement scolaire. Chacune de ces communes comporte un conseil du handicap chargé d’émettre un avis sur les propositions et les budgets de la commune.
Stockholm a pour ambition de devenir en 2010 la ville la plus accessible du monde.

La petite enfance.

La ville de Stockholm dispose de 17 centres de diagnostic du handicap et de 29 centres d’accompagnement dont 5 centres spécialisés pour l’accompagnement de l’autisme. Autismcenter for children, l’un de ces 5 centres, suit 450 enfants dont 180 nouveaux chaque année et accompagne les enfants et leur famille jusqu’à la scolarisation. 
Autismcenter a pour missions d’accompagner les parents, de leur proposer un programme d’accompagnement individuel et personnalisé, de former les parents et les assistants à la compréhension du handicap, de favoriser l’implication des parents, de former le personnel au début de la scolarisation. Ce centre organise des conférences d’information et d’échange pour les parents, la fratrie, les grands-parents.

La scolarisation.

Elle est effective pour chaque enfant dans l’école de son choix comme pour chacun. Le service social de la municipalité prend en charge les dépenses liées à l’adaptation de la scolarité. Aucune école n’est autorisée à refuser l’inscription d’un enfant.

Chaque enfant bénéficie d’un projet personnalisé évalué et actualisé au sein de l’école courante ou de classes spécialisées.

Les parents bénéficient dès cet âge d’une assistance personnelle évaluée au cas par cas, bénéficient d’un droit au répit et disposent du financement des méthodes d’apprentissage.

L’âge adulte.
Chaque adulte dispose d’une pension mensuelle de 1 200 € environ lui permettant d’assurer ses besoins élémentaires : logement, nourriture, habillement.

La loi LSS, loi pour le soutien et le service, date de 1993 et complète cette pension. Elle permet à chaque adulte de disposer d’un crédit d’heures d’accompagnements évalué selon son handicap. Il a alors toute liberté pour choisir le type d’accompagnement souhaité en faisant appel aux services municipaux, à des coopératives, à des entreprise privées ou en salariant ses accompagnants. Ce crédit d’heures pour un adulte avec autisme représente en moyenne 116 h par semaine au tarif de 237 couronnes par heure soit environ 26 € / h.
L’emploi.

52 % des adultes avec incapacité ont un emploi à fin 2006.

L’état assure aux entreprises qui embauchent des personnes handicapées des compléments de salaire, compensation à l’entreprise pour adaptation à la productivité de la personne.

De plus, Samhall, entreprise d’état, agit sous forme « d’ateliers protégés » livrés à la concurrence. Elle emploie ainsi environ 20 000 adultes dans 370 ateliers obligés de s’adapter à l’évolution de l’industrie et s’orientant actuellement vers des activités de services (nettoyage, repas,etc…).
L’association nationale pour l’autisme (RFA).

Elle compte 10 000 membres et regroupe les adultes concernés, les familles et les professionnels. Elle travaille constamment à l’amélioration des conditions des personnes.

Financée en grande partie par l’état, elle assure :

· l’information auprès des parents, du public et des politiques, 
· la formation des personnels et des parents
· apporte conseil et assistance

· mène une action politique de lobbying

· élabore et met en œuvre des projets pilote

Elle travaille actuellement à un projet de dépistage systématique dès le jardin d’enfant.

Conclusion :

Le « modèle suédois » se caractérise par une volonté politique manifeste d’intégration et de non discrimination et par les moyens qui l’accompagnent (deux salles de classe, une institutrice et une assistante pour une enfant difficile à Briggen, des logements autonomes pour adultes de 4 à 6 personnes intégrés dans les quartiers, une assistance personnelle étudiée cas par cas,…).

L’évaluation au cas par cas de l’assistance personnelle nécessaire pour accéder à une vie « comme les autres »  et le libre choix des prestataires offrant ce service apportent aux parents sécurité et garantie pour vivre aujourd’hui et envisager l’avenir.

L’accompagnement des personnes avec autisme est entièrement déconnecté du système de soins géré comme tout un chacun par la Sécurité Sociale. Les méthodes d’accompagnement sont orientées ABA ou approche Teach. Les cas difficiles restent problématiques comme en témoigne l’absence de réponse à nos questions sur ce sujet délicat.
Cette volonté politique se heurte toutefois comme chez nous à des problèmes récurrents :

· la difficulté d’une réelle intégration des personnes avec autisme

· la méconnaissance de l’autisme dans le grand public et parmi les personnalités politiques

· la formation du personnel

· le contrôle des sociétés privées oeuvrant pour l’assistance personnelle

Volonté politique et moyens issus de ce « modèle » dont s’inspire la loi de 2005 devraient nous permettre de dégager en France un espace de concertation départementale nécessaire pour améliorer les conditions de vie des personnes avec autisme.
2 – Compte-rendus :

2.1 Autism Center for small children

La ville de Stockholm dispose de 29 centres d’accompagnement des incapacités dont 5 centres spécialisés autisme : un pour l’hyperactivité, un pour les pré-ados, un pour les adolescents, un pour le syndrome d’Asperger et le Centre pour les petits enfants qui nous rend compte de son activité.
Autism Center for small children comprend une équipe de 30 personnes et travaille auprès d’une file active de 450 enfants avec chaque année 180 nouveaux arrivants.

L’équipe comprend 4 travailleurs sociaux, 6 psychologues, 2 psychothérapeutes, 6 orthophonistes, 6 éducateurs, 2 ergothérapeutes et 1 kinésithérapeute.

Le centre reçoit des enfants de 0 à 7 ans. L’âge moyen du diagnostic s’établit entre 3 et 5 ans à partir d’une vingtaine de centres de diagnostic.

Leur objectif principal est de travailler la communication et de constituer une équipe autour des parents et du début de la scolarisation. Les accompagnements proposés se répartissent en fonction du choix des parents autour des thèmes principaux suivants :

· travail précoce
· formation des parents
· programme global d’accompagnement
· information sur les théories de l’autisme avec principes ABA
· travail sur le long terme
· travail à haute intensité
· formation aux méthodes d’accompagnement
· programme individuel
· implication des parents
C’est le choix des parents qui dicte le programme d’accompagnement.

Ainsi 40 enfants bénéficient d’un programme global, entre 45 et 70 enfants ont choisi le programme intensif, le reste est constitué de réponses à des besoins particuliers.

Le centre poursuit l’accompagnement au début de la scolarisation dans l’école choisie par les parents.

En moyenne, l’accompagnement représente environ 10 h par semaine pour l’accompagnement des parents et 20 h par semaine pour l’accompagnement scolaire.

La formation aux méthodes ABA et TEACH fait aussi partie des activités du centre.

Par exemple : 

Cours pour 8 familles à travers 5 sessions de 3,5 h

Formation du personnel des jardins d’enfants

Le centre organise aussi le soutien aux familles à travers des réunions d’information et d’échange ciblées : parents, fratries ou grands-parents. 
Nous ont exposé leur travail :
Mme Gun Palm, directrice
et Mr Dag Strömberg, orthophoniste

2.2 Commune de Nacka et école Briggen

La commission de l’éducation de la commune de Nacka nous a reçu le jeudi 30 octobre pour nous présenter son action et nous permettre de visiter une école primaire avec classe intégrée et classe spécialisée.
Située au sein de l’archipel, la commune de Nacka compte 82 500 habitants. Parmi eux, 7 100 enfants en jardin d’enfants et 14 060 élèves à la charge de la commune.

Les valeurs fondamentales qui orientent l’action de la commune sont :

· la confiance et le respect

· s’appuyer sur des citoyens responsables
Ses objectifs globaux sont :

· une forte influence des citoyens

· une grande liberté de choix

Le principe directeur de la commission de l’éducation est de déléguer la responsabilité et l’éducation au plus près des acteurs de terrain.

En ce qui concerne la scolarisation, le principe de base est le libre choix des parents pour l’école de leur enfant. La commune dispose de 329 écoles : 89 écoles communales et 240 écoles privées couvrant la scolarité du jardin d’enfant au lycée.

Chaque élève dispose d’une bourse de scolarité attribuée à l’école de son choix et variable selon le niveau de scolarité.

Par exemple pour les 9 années d’école primaire : bourse annuelle de 55 000 à 71 000 SEK (6 050 € à 7 810 €)

Pour le lycée : bourse annuelle de 65 000 à 109 000 SEK (7 150 € à 12 000 €)

Mais la bourse annuelle pour une place en école spécialisée du primaire peut s’élever jusqu’à 196 000 SEK soit 21 500 €.

Les écoles privées sont indépendantes et ont toute liberté pédagogique. Toutefois, ils se doivent de respecter la loi de l’éducation et les priorités fixer par la commune. Les objectifs fixés par la commune sont contrôlés, évalués et font l’objet d’une publication annuelle informant les parents des résultats obtenus. Cette évaluation permet une amélioration continue des prestations et résultats.

Pour les enfants et élèves ayant besoin d’un soutien spécial, la commune dispose d’un dispositif de ressources individuelles ciblées. Son objectif est de garantir l’équivalence de l’éducation pour chaque enfant en couvrant les frais supplémentaires liés à ses incapacités.

Le budget affecté à la solarisation se décompose alors comme suit :

35 % pour la scolarité normale

22 % en ressources personnalisées pour difficultés rencontrées

19 % affectés à la scolarisation à l’extérieur de la commune

9 % pour offrir la possibilité de travail en petits groupes

9 % pour le soutien et l’apprentissage de la langue maternelle

2 % pour les nouveaux suédois (immigrants)

4 % pour les voyages et transports

Les ressources personnalisées en cas de difficultés peuvent se traduire de diverses manières :

· Par l’élaboration d’un programme personnalisé avec des mesures concernant la pédagogie, les parents et l’enfant. Ce programme fait alors l’objet d’une évaluation et d’un suivi. Par exemple sur les 7 100 enfants en jardin d’enfants, 150 ont des besoins spéciaux nécessitant un programme personnalisé dont le coût peut varier de 1 000 € à 2 750 € par mois. Ce programme est évalué deux fois par an.

· Par une admission en classe spécialisée sous deux formes :

· Des petits groupes de travail

· Ou une école spécialisée qui elle aussi peut présenter deux modalités :

· Une classe avec objectifs réduits et adaptés

· Une classe de formation et d’apprentissage spécifique

C’est le choix des parents qui fixe l’orientation en classe normale ou spéciale.

Sur la commune de Nacka,

150 enfants en jardin d’enfants et 200 enfants scolarisés bénéficient ainsi de ressources personnalisées. Parmi eux, 180 élèves sont scolarisés en école spéciale.

Le financement complémentaire doit permettre l’équipement en matériel, le personnel nécessaire et sa formation spéciale.

La famille peut compléter ce dispositif par l’assistance personnelle issue de la loi LSS.
VISITE DE L’ECOLE DE BRIGGEN

30 OCTOBRE 2008

Cette classe, créée en 2003, est située dans une école ordinaire. Elle peut accueillir 12 élèves ayant le syndrome Asperger (le diagnostic est obligatoire). Actuellement, il y a 10 élèves âgés de 7 à 12 ans, qui sont verbaux. Ils ont tous un projet individualisé.

Nous sommes accueillis par Michelle, d’origine belge, qui a étudié pendant un an de façon intensive la méthode TEACCH aux Etats-Unis. Actuellement, elle occupe la fonction de « pédagogue sociale », en charge de la mise en pratique de cette méthode au sein de la classe.

La classe est organisée en 3 groupes (2 groupes de 3, 1 groupe de 4), chaque groupe ayant une enseignante et des assistantes pour les loisirs (cela représente 8 personnes). La journée se déroule de 8H à 17H : la partie scolaire a lieu de 8H à 13H, puis des animateurs interviennent pour des activités variées.

Il y a des échanges avec les enfants des autres classes lors des récréations et des repas. Un enfant Asperger est accueilli quelques heures par semaine dans une classe ordinaire. Au préalable, Michelle a expliqué aux élèves ce qu’est l’autisme 
, et a choisi, en accord avec les élèves et leur professeur, la classe qui lui semblait la plus appropriée à recevoir cet enfant.

Conformément à la méthode TEACCH, il y a un dialogue permanent avec les parents : une fois par trimestre, tous les parents sont réunis ; deux fois par trimestre, il y a une réunion individuelle avec les parents et l’enfant.

VISITE DE L’ECOLE MURAN

Cette classe, créée en 1995, est située à proximité de l’école précédente, et accueille des enfants autistes avec retard mental (QI<77). De 3 enfants à l’ouverture, 13 sont accueillis aujourd’hui pour 16 places disponibles. Ils ont entre 6 et 17 ans. Les locaux sont spacieux, et permettent d’attribuer un espace important à chaque élève. 
Il y a 3 classes, ayant chacune un enseignant qui a la responsabilité pédagogique, et un assistant par élève.

La méthode de travail utilisée est la méthode TEACCH, mais adaptée à la Suède. Pour eux, ce n’est ni une méthode, ni une thérapie, mais un moyen de connaître l’autisme. Il faut individualiser, et faire beaucoup d’évaluations des émergences (perception, motricité, environnement). Le matériel éducatif et pédagogique doit être individualisé pour que l’enfant maîtrise sa situation, et que le stress diminue.

D’une semaine à l’autre, l’ordre des activités varie pour aider l’enfant à s’adapter au changement. Il y a recherche d’équilibre dans les activités : travail individuel, activités faciles, difficiles, nouvelles, sport, repas, activités de groupes.

Il n’y a pas d’intégration dans l’autre école à l’heure actuelle. En revanche, l’enseignant de travaux manuels de l’école ordinaire accueille certains enfants pour des activités.

Les repas ont toujours lieu dans le réfectoire de l’école Muran.
Notons que dans cette école pour cas plus difficiles, une classe comportant deux pièces est utilisée par une enfant avec son institutrice et son assistante, une autre classe est utilisée par deux enfants.
2.3 La loi LSS par les juristes d’Assistansia ( Zeinab Ghalian et Patrick)
La loi pour le soutien et le service date de 1993 et concerne certaines personnes avec handicap. Elle vise à leur permettre de mener une vie comme les autres. Elle est actuellement en cours de révision.
Elle est complétée par la loi LASS concernant l’indemnité de l’assistance :

· pour une assistance inférieure à 20 h par semaine : financement par la commune
· pour une assistance supérieure : financement par la Caisse de sécurité Sociale
La loi LSS répertorie les différents services prévus :

1 – Conseils et autres mesures de soutien

2 – Assistance personnelle

3 – Services d’accompagnateurs

4 – Contact personnel atténuant l’isolement

5 – Service de suppléance à domicile

6 – Séjour de courte durée

7 – Services spéciaux avant et après l’école

8 – Hébergement en famille d’accueil

9 - Logements avec services spéciaux

10– Activités de jour

Cette loi concerne trois groupes de personnes :

1 – les personnes avec un retard mental

2 – les personnes avec troubles d’apprentissage

3 – les personnes handicapées de longue durée

L’évaluation des besoins en assistance personnelle est établie par une équipe associant la commune et la caisse de sécurité sociale. Cette évaluation se fait à partir :

Des besoins de base : hygiène personnelle, repas, habillage, communication avec autrui et autres besoins

De la nécessité d’une surveillance active pour les personnes nécessitant une surveillance constante
Des autres besoins : formation à des méthodes d’accompagnement (PECS par exemple), promenades, loisirs, activités de jour

Ce besoin d’accompagnement peut représenter de 1 à plus de 100 heures par semaine financées à hauteur de 26 € de l’heure environ.  Le groupe 1 a la particularité de ne comporter aucune limitation d’heures mais de rester déterminé par l’évaluation des besoins. La famille ou l’adulte bénéficiaire de l’assistance personnelle a alors le libre choix du prestataire : services communaux, coopératives, entreprises privées ou salarier la personne de son choix. Ces prestations s’effectuent au lieu de vie de la personne mais peut être aussi accordée à l’école ou à l’hôpital accueillant la personne.

En 2008, en Suède, 17 500 personnes sont concernées par cette assistance personnelle pour un nombre d’heures moyen de 108 h par semaine.
Pour l’application de cette loi, force est de constater une disparité de son application selon les régions, le recours souvent nécessaire à des juristes pour obtenir ce que le droit autorise, la formation des personnels d’accompagnement se réalise là aussi en cours d’emploi, enfin le dispositif semble manquer de moyens de contrôle et d’inspection de ce qui se passe en réalité.
L’actualisation de la loi prévue pour fin 2008 envisage :

· Les personnes qui appartiennent au groupe dont les besoins fondamentaux constituent moins de 20 heures auront droit à un nouveau service Personnalisé avec logement qui peut atteindre jusqu'à 40 heures par semaine. Le service d’accompagnateurs va disparaître et va être remplacé par ce service dans le cadre de la proposition.

· Une perspective de l’enfant sera introduite dans LSS afin de renforcer la position des enfants. Un registre de contrôle obligatoire sera établi pour les personnes qui vont travailler en tant qu’assistants personnels pour les enfants et les jeunes. Le fournisseur sera tenu responsable pour que le service soit conçu de façon à ce que l’évolution et la libération des enfants et des jeunes gens soient encouragées.

· Il va y avoir des exigences plus claires pour que le fournisseur d’assistance soit responsable de la bonne qualité du service. Il y aura toujours un contrat entre la personne ayant droit à l'assistance et le fournisseur d'assistance. Un système de permis et d'inspection sera mis en place

2.4 Rencontre avec un membre du Conseil du Handicap de Stockholm

Accueillis à l’ambassade de France, nous y rencontrons :

Mr Bernard Bedas, conseiller social pour les pays nordiques , en poste depuis 1 an ½.
Mr Sten Siegbahn, parent d’enfant handicapé, membre du Conseil du Handicap de la ville de Stockholm

Mme Monika Biese, adjointe de Mr Bedas
Dans un premier temps Mr Bedas nous fait part de son ressenti sur les pays nordiques.

Ce qui l’a le plus frappé c’est :

- 1 Recherche de l’égalité dans tous les domaines humains. Culturellement il y a une hiérarchie très plate.
- 2 Vis-à-vis du handicap, une volonté manifeste d’être traités comme les autres et de se donner les moyens de cette politique
- 2 Recherche de compromis avec les instances dans les relations  des affaires sociales  avant d’aller à l’affrontement.

- 3 Décentralisation très poussée. C’est l’impôt local qui finance.

Sur 100  Kr d’impôts 30 vont aux autorités locales (communes).

L’état légifère mais ce sont les comtés ou les communes qui mettent en pratique.

L’état suédois a un excédent budgétaire de 3% et seulement 5% de chômeurs. C’est un pays riche.
A Stockholm il y a 14 arrondissements avec 14 conseils locaux qui doivent travailler avec  le conseil des affaires sociales de la ville. Chaque conseil comprend 7 représentants associatifs et 7 personnalités politiques.
Dans chaque service de la ville il y a un conseiller pour les handicapés.
De plus, pour la ville a été créé un poste de coordonnateur pour les loisirs.
Stockholm veut être la ville la plus accessible (visuel, sonore, physique ) au monde en 2010 et consacre 10 millions d’euros par an pour cela.

Pour montrer la culture du compromis et du dialogue notre interlocuteur  nous explique que pour la proposition  du  budget prévisionnel de la ville, celui-ci a été envoyé aux conseillers  des handicapés en avant première et ceux-ci ne se sont pas gênés pour donner leur avis  voire de faire modifier certaines lignes budgétaires.

La ville finance 2 inspecteurs qui contrôlent les activités sans annoncer leur venue. Il y a un « ombudsman » (médiateur veillant aux discriminations) pour la ville de Stockholm. 

2.5 L’association suédoise Riksforeningen Autism (RFA)
Seule et unique association créée en 1973  comptant 10 000 membres à ce jour

Elle a 4 domaines d’interventions 

- prise de conscience auprès des politiques (locaux)

- monter des projets pilotes pour les valider et les reproduire

- information et formation du grand public et des professionnels

- conseil et soutien aux membres de l’association (une personne à temps plein répond aux questions des parents).

Le siége social de RFA est à Stockholm avec 12 membres au CA.

Dans le pays il y a 24 bureaux de district avec leur propre CA +1 à Stockholm et 1 à Göteborg.

L’association fait un une grosse activité de lobbying directe et indirecte à tous les niveaux de la société et des instances officielles.

DIRECTE :

  Sur les hommes politiques nationaux et surtout locaux.
En participant à l’élaboration des lois

En participant aux rencontres annuelles « Almedalen » entre les personnalités politiques et la société civile
INDIRECTE :

  -articles sur l’autisme dans la presse
- élaboration de projets pilote :

· centres de diagnostic

· soutien aux familles

· scolarisation

· ateliers de travail
- création  de centres de formation avec un objectif lucratif pour les professionnels et gratuit pour les parents).Un module où la méthode TEACCH est enseignée sur 5 jours ; un module  de 2 jours pour ADOS ; et bientôt un module sur la méthode ABA.

Actuellement dans le sud  de Stockholm un projet de détection  très précoce de l’autisme se met en place dans les crèches. Tous les enfants vont faire ce test. Cela permettra d’alerter et de faire consulter un médecin pour poser le diagnostic.
-  conférences plusieurs fois par an pour  des publics différents (employés scolaires, assistants,…..)

2.6 Un foyer pour adultes : Törngarden Autismcenter

Accueil par Jesper ALLEN directeur des foyers d’accompagnements pour adultes autistes dans son bureau. Dans ces mêmes locaux, il existe des ateliers de travail (distribution de prospectus d’entreprises après pliage et mise en place de publicités, atelier de tissage) permettant une rentrée d’argent supplémentaire très faible. Ils sont ouverts de 8h40 à 16h40 avec 3 encadrants pour 5 adultes autistes. Sur 365 jours par an avec 5 semaines de congés. Une fois par mois il est organisé une soirée « café » avec les autistes et les gens de l’extérieur pour échanger et partager.

Puis départ vers un lieu de vie de 4 adultes autistes qui vivent dans une maison individuelle de 4 appartements indépendants organisés autour d’un espace commun à vivre (cuisine + salle à manger + chambre du veilleur). Chaque appartement dispose d’une sortie individuelle indépendante.

Ces adultes autistes perçoivent une pension de 1200 euros /mois leur permettant d’assurer leur loyer pour 500 euros et leur nourriture pour  154 euros /mois.

Dans cette entité il y a 8 encadrants en roulement et les résidents vont travailler en extérieur.

Le coût d’un adulte autiste revient à 100 000 € / an. Monsieur Jesper ALLEN fait part des difficultés à avoir du personnel formé à l’autisme. Depuis peu, ils embauchent niveau Bac et forment eux-mêmes leur  personnel. Un salarié encadrant moyen perçoit 1700 € net /mois pour 37 heures hebdomadaires, 5 semaines de congés + nourritures et café + 1h de pause par semaine. Ils touchent en plus une prime de 200 euros /an pour faire des activités sportives.

Pour le directeur il est très important que le lieu de vie soit différent du lieu de travail et que le personnel du travail soit différent de celui du lieu de vie.

Le retour en famille varie de tous les WE à tous les 8 semaines. Mais les résidents parait-il préfèrent recevoir leurs parents « chez eux » (à la structure).

La société privée de Mr Jesper Allen gère ainsi :

· une maison pour 4 adultes

· deux maisons pour 7 jeunes

· et deux ateliers de travail concernant 18 personnes avec autisme.

Ces ateliers s’organisent principalement autour des activités sociales :

· marche

· tâches manuelles

· tâches ménagères

· préparation des repas

Chaque adulte finance donc les prestations de cette société privée à partir de l’indemnité d’assistance accordée par la caisse de Sécurité Sociale qui est en moyenne évaluée à 116 heures d’accompagnement par semaine pour une personne avec autisme, heures indemnisées en 2008 au taux de 237 SEK/h soit 26 €/h.

Remarques sur la visite :

L’aménagement de 4 appartements avec entrée indépendante dans une maison intégrée dans un quartier résidentiel est une belle réussite et un symbole fort d’autonomie.

Toutefois, comme chez nous, se pose la question de la formation du personnel.

Les activités des ateliers semblent plus occupationnelles qu’orientées vers la socialisation.

Se pose également la question du contrôle d’activités de sociétés privées ainsi engagées dans l’action sociale avec le seul critère de la satisfaction du « client ».

2.7 Un organisme public pour l’emploi des personnes handicapées : Samhall
Accueil 9h au siège social de SAMHALL société d’état qui est en charge de l’emploi des personnes handicapées (au sens suédois du terme).

La Suède c’est plus de 9 millions d’habitants ; 4,7 millions d’actifs qui ont entre 16 et 64 ans et 550 000 personnes handicapées pensionnées.

La suède est découpée en 21 comtés  et 290 municipalités . 

SAMHALL est adhérent au syndicat européen FEGAPEI.

Les associations de parents sont militantes et ne gèrent pas d’établissements contrairement à la France. L’Etat Suédois est responsable de l’emploi. 

En Suède il existe un « ombudsman » (médiateur juriste) créé en 1974 avec la loi LSS qui aide à lutter contre la discrimination.

The employement security acts de LSS dit :  « que vous ayez un handicap ou pas vous devez trouver un emploi. »
Le programme gouvernemental du marché du travail pour personnes avec incapacité ( 14 billion SEK en 2008) concerne environ 90 000 personnes :

· 57 092 personnes bénéficient d’une compensation versée à l’entreprise

· 19 251 personnes occupent un emploi dans les ateliers protégés gérés par Samhall

· 4 741  occupent un emploi dans le secteur public

· 4 378 sont employés par d’autres acteurs que Samhall

· 2 875 personnes bénéficient d’un programme de développement de l’emploi
L’insertion au travail se fait en 3 étapes :

1ère étape : adaptation - formation

2ème étape : travail provisoire d’1 an  non renouvelable

3ème étape : orientation vers un travail définitif.

Avant 2006 il y avait 30 000 personnes chez SAMHALL maintenant il y en a moins car 3 autres institutions (privés) ont été créées pour l’emploi des cas plus lourds et difficiles à trouver un emploi.

Le service est évalué tous les 4 ans et s’inscrit dans le cadre de loi du marché du travail normal afin d’éviter une concurrence déloyale sur les prix proposés.

L’employeur qui emploie un handicapé reçoit de l’état une compensation financière proportionnelle au manque de rentabilité d’un salarié ordinaire. Le salarié handicapé  quant à lui reçoit  un salaire normal.

Au début des années 90, les emplois trouvés étaient majoritairement dans l’industrie mais depuis peu suite aux délocalisations de grosses entreprises c’est dans les entreprises de services qu’ils trouvent le plus de solutions (nettoyage, aide à la personne). Exemple : une société de vente par internet de cartouches pour imprimantes emploie 60 personnes handicapées pour l’emballage et le conditionnement.

Le gouvernement leur impose de faire un résultat net comptable de 7% des subventions perçues.

3 – Liste des personnes rencontrées

Autismcenter for children :

Site internet : www.habilitering.nu

Mme Gun Palm, directrice


e-mail : gun.palm@sll.se
Mr Dag Strömberg, orthophoniste

e-mail : dag.stromberg@sll.se
Commune de Nacka :

Mmes Eva Bentgsson, coordinatrice et Liliane, responsable des ressources







e-mail : eva.bengtsson@nacka.se

Din assistans

Site Internet :  www.dinassistans.com

Mme Zeinab Ghalian



e-mail : zeinab.ghailan@dinassistans.com
Conseil du handicap de la ville de Stockholm :

Site Internet : www.bambi.se
Mr Sten Siegbahn



e-mail : 18.sten@delav.se

Association Riksforeningen Autism (RFA) :

Site Internet : www.autism.se
Mme Anna Calissendorf


e-mail : anna.calissendorf@autism.se

Törngarden Autismcenter :

Site Internet : www.torngardens-autismcenter.se
Mr Jesper Allen



e-mail : jesper@torngarden.se
Samhall :

Site internet : www.samhall.se
Mr Leif Alm, directeur


e-mail : leif.alm@samhall.se
Remerciements les plus chaleureux de tout le groupe :

à Faty et Fatmi Idrissi


e-mail : faty.idrissi@gmail.com
Faty a organisé l’ensemble des rendez-vous dans des conditions difficiles : groupe important et période de vacances. Elle a pourtant organisé un programme couvrant l’ensemble des prestations avec des interlocuteurs de grande qualité.

Fatmi nous a offert ses talents de guide et traducteur.

Mille mercis à ces deux parents qui ont rendu ce voyage passionnant et chaleureux.

4 – Conférences Power-Point disponibles en français
La loi LSS , conférence de Zeinab  Ghalian, juriste

Autismcenter sma barn , conférence de Gun Palm, directrice

La commission d’éducation de la commune de Nacka

Présentation de notre voyage d’étude.
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�Compte-rendu des rencontres





Participants : 16 personnes





Représentants du Conseil Général d’Indre et Loire


Mme Monique Chevet, vice-présidente du Conseil Général d’Indre et Loire 


Mr Stéphane Corbin, directeur de la DVSS


Mme Huguette Briet, responsable des personnes âgées et handicapées





Professionnels :


Mr Christian Bonnin, directeur d’un foyer pour adultes et d’un foyer pour enfants à Boigny  et La Ferté dans le Loiret


Mme Josette Cousin, directrice du foyer pour adultes « les Maisonnées » à Azay Le Rideau en Indre et Loire


Mme Dominique Tijou, responsable d’une Maisonnée


Mme Gabrielle Le Roux, éducatrice aux Maisonnées


Mme Peggy Carita, auxiliaire de vie aux Maisonnées





Parents et administrateurs de l’association :


Mme Nathalie Dubost, vice-présidente de l’association Sésame Autisme Loiret


Mme Hélène Courrège, vice-présidente de l’association ADMR Les Maisonnées


Mme Françoise Lecointe, secrétaire de l’association


Mme Esther Rauly, membre du Conseil d’Administration


Mme Claude Rio, membre du bureau


Mme Brigitte Rocque, parent


Mr Christian Destival, membre du Conseil d’Administration


Mr Didier Rocque, président de l’association ADMR Les Maisonnées
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� Notamment à l’aide de l’ouvrage « The sixth sense Janison PublicSchool  Michigan», Future Horizons, � HYPERLINK "http://www.futurehorizons-autism.com" ��www.futurehorizons-autism.com�








