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Je dois d’abord féliciter et remercier nos prédécesseurs des CA et des CS qui ont porté l’ARAPI au
pinacle. Le Pinacle est le lieu où le mur de Jérusalem est au plus haut mais c’est aussi le lieu d’où l’on
précipitait les condamnés à mort pour qu’ils s’écrasent en contrebas, dans la vallée du Cédron.

Si je vous parle du Pinacle c’est que nos gouvernants, en publiant le dernier
Plan Autisme (dans le cadre des troubles neurodéveloppementaux) ont fait
l’apologie de l’ARAPI dans un encart à la fin d’un chapitre consacré à la
recherche. Grand honneur mais aussi grosse exigence. Nous sommes engagés
dans les premières lignes pour la diffusion des connaissances scientifiques
concernant l’autisme.

La mission est grande mais, connaissant les qualités des membres du CA, des
membres du CS, je suis optimiste et certain que, les uns et les autres, nous
allons retrousser nos manches et répondre collectivement et victorieusement à
ce défi qui nous a été lancé. Nous ne décevrons pas nos commanditaires et nous
resterons au service des personnes qui sont les plus importantes à nos yeux : les
autistes. JeanLouis Agard

Bureau :

Président : JeanLouis AGARD (Parent)
VicePrésidents : Catherine BARTHÉLÉMY(Pro)

et Patrick CHAMBRES (Parents)
Secrétaire Générale : Bernadette SALMON (Parent)
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Assemblée générale

Procèsverbal de l’Assemblée Générale de l’arapi
Paris, le 25 mai 2018

Bernadette Salmon, secrétaire générale, ouvre l’Assem
blée Générale et présente le rapport d'activité 2017.
Le nombre d’adhérents est en légère baisse en 2017 (une
vingtaine d’adhésions en moins). La répartition est de
160 parents et 131 professionnels (dont 3 étudiants pro
fessionnels).

Le Conseil d’Administration et le Comité Scientifique
de l’association se sont réunis les 14 janvier, 24 juin, 2
décembre. Ils ont tenu également une journée de ré
flexion le 23 juin :
• Marie Schuster et Jean Pierre Malen : l’adolescence

dans tous ses états ; situations complexes et résistantes
aux prises en charge pourtant conformes aux recomman
dations, dans les TSA.
• René Tuffreau : Recensement des diagnostics et des

profils évolutifs dans un ESAT dédié aux TSA. Evalua
tion des situations d’échec des prises en charge.
• René Cassou : TSA situations complexes et résistantes

: sélection d’articles
• Dominique Fiard : La démarche de prévention au

cœur du dispositif de gestion des situations
complexes.

L’AG s’est tenu à Paris le 25 mars 2017 : accueil
de Marie Schuster dans le CS
Des réunions téléphoniques du bureau ont eu lieu les 12
janvier, 20 février, 12 mai, 20 novembre.

L’association renouvelle ses remerciements à JeanPierre
Malen pour son accueil dans les locaux de l’IME Cour
de Venise, et du FAM Simone Weil.

Faire connaître et se faire connaître.
Certains membres du CA ou du CS ont été présents dans
des instances ou commissions gouvernementales notam
ment :

 Préparation de la Stratégie autisme (4ème plan au
tisme) : Comité national autisme, groupe TSA enseigne
ment supérieur, groupe de travail plan autisme 4
(Recherche et enseignement supérieur) ; lancement du
plan autisme 4 en juillet 2017 ; séances de travail inter
médiaires pour la rédaction des textes « recherche » fi
gurant dans le rapport « stratégie nationale » ; Audition
pour le volet recherche du 4ème plan

 Comité scientifique international : les 15 mars et 3
Avril 2017

 Lancement du réseau recherche autisme : 10 février
2017
 VA (Volontaires pour les personnes avec autisme)

 Réseau ScienSAs (réseau des chercheurs et ingénieurs
retraités et des associations de malades de l'Inserm)

La 12ème journée eurorégionale de l’arapi s’est dé
roulée à Mons les 23 et 24 mars 2017: « Autisme, so
ciété et éthique »
La 13ème Université d’automne de l’arapi s’est tenue
du 2 au 6 octobre 2017 au Croisic, sur le site de Port aux
Rocs :
Autisme, actualités et perspectives :

« Autisme et environnements : parlonsen! »
L’université d’automne 2017 a réuni 260 professionnels
(61 médecins), 5 responsables associatifs, 10 étu
diants, 30 parents, 30 intervenants

L’arapi a été présente à divers événements, représentée
par l’un ou plusieurs de ses membres, parfois avec un
stand d’information sur l’association et ses activités et a
été partenaire de plusieurs colloques. Souvent ces mani
festations ont fait l’objet d’annonces et de liens sur le
site de l’arapi et/ou d’un écho publié dans la Lettre de
l’arapi.
 7ème édition de Puzzle en Mai le 5 mai 2017 à Tours
 Partenariat 2ème Conférence de l’Adapei 37 le 19 mai

2017 : « Aux 4 coins de l’autisme »
 Partenariat Congrès les 4 et 5 septembre 2017 à Tou

louse : « Actualités de la recherche en autisme et
perspective d’avenir »
 Fondettes : Forum associatif le 2 septembre
 Stand congrès Autisme France, le 9 décembre 2017 : «
Une société inclusive, c'est aussi pour les personnes avec
autisme »
 Stand BNP « Parlons cœur » le 20 décembre : présen

tation d’associations Tourangelles

Les principaux outils de diffusion de l’information
sont
 le site de l’arapi
 La Lettre de l’arapi dont 4 numéros sont datés de
2017.
 Les Bulletins scientifiques numéro 39 et numéro 40,
Le nombre d’abonnés au Bulletin scientifique a légère
ment baissé cette année.

Perspectives 2018
 Installation dans le nouveau bureau à Fondettes
 Partenariat colloque de Niort les 29 et 30 mars 2018 :

L’autisme à l’âge adulte « Pour une vision progressive et
une démarche d’accompagnement inclusive »

 Partenariat colloque de l’Adapei 37 le 24 mai 2018 à
Fondettes « Les aspects moteurs et sensoriels à travers
les âges chez les personnes autistes »

 Journée européenne de l’arapi à Florence le 12 oc
tobre 2018 : « Autisme et motricité »

La lettre de l'arapi N° 81 été 2018

Nouvelle composition du Comité scientifique
Président : Bernadette ROGE
VicePrésident : Francesc CUXART
Secrétaire : Eric WILLAYE
Collège Professionnels : Catherine BARTHELEMY, Magali BATTY, Pierre DEFRESNE,
Dominique FIARD, Eric LEMONNIER, Ghislain MAGEROTTE, Marie SCHUSTER,
Annalisa MONTI, Jacqueline NADEL, Pascaline GUERIN, Anna SAITOVITCH, Evelyne
SOYEZ, Carole TARDIF
Collège Parents : Sophie BIETTE, Patrick CHAMBRES, Dominique DONNETKAMEL,
Roberto TORO
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 Un enjeu pour l’arapi qui est noté comme un parte

naire privilégié du GIS (groupement d’intérêt scienti
fique) dans la stratégie nationale autisme.

Enfin, pour terminer la secrétaire générale a remercié
tous les donateurs, sponsors et partenaires qui ont sou
tenu ces actions et qui y ont participé, tous les adhérents

de l’arapi, parents, professionnels, personnes avec au
tisme, amis, qui nous ont accompagnés et soutenus pour
promouvoir la recherche au service des personnes avec
autisme, et faire que ces progrès se traduisent par une
meilleure qualité de vie pour eux et pour leurs proches.

Rapport Moral

Le début de l’année 2017 a été mar
qué par la disparition du Professeur
Gilbert Lelord. Audelà de la
tristesse que nous avons ressentie,
c’est le devoir de continuer son
œuvre au sein de l’arapi, qu’il avait
fondée, qui marque cette année.
Tout d’abord, en février, grâce à
l’action de Catherine Barthélémy, le
lancement du réseau recherche au
tisme, en lien avec Aviesan (Alliance
nationale pour les sciences de la vie
et de la santé) et l’ITMO neuros
ciences, sciences cognitives, neuro
logie psychiatrie et avec le
parrainage de l’académie de méde
cine. Ce réseau est destiné à faciliter
des projets de recherches transver
saux dans le domaine de l’autisme,
et permettre des échanges entre cher
cheurs, et entre équipes travaillant
dans différents champs du neurodé
veloppement en lien avec l’autisme.
L’arapi est partenaire avec la
perspective de contribuer à la diffu
sion des résultats de recherche issus
du travail de ce réseau.
Puis, en mars, nos amis du SUSA
ont organisé une journée eurorégio
nale sur le thème « autisme et socié
té » : les interventions de cette
journée nous ont montré le chemin
parcouru et le changement de regard
qui s’est opéré grâce à l’action
d’équipes comme celles du SUSA et
d’associations comme la nôtre. Cette
journée était porteuse d’espoir, mais
si nous devons espérer que les pro
grès de la recherche permettent de li
miter les conséquences des troubles
autistiques pour les personnes au
tistes, nous ne devons pas oublier
d’œuvrer aussi pour que la société
devienne plus accueillante pour
elles, et en particulier pour les
adultes souffrant d’un handicap sé
vère.
En mai, s’est tenue une nouvelle édi
tion de Puzzle en mai. Cette mani
festation autour de la danse et de la
musique, organisée à Tours par l’ara

pi et le conserva
toire de musique est
l’occasion de faire
connaître l’autisme
et l’action de l’arapi,
et nous permet éga
lement de recueillir
des subventions.
Toujours au mois de
mai, la journée de
l’ADAPEI 37 or
ganisée avec le soutien de l’arapi et
intitulée « aux 4 coins de l’autisme »
a abordé différents thème autour de
l’autisme (santé, enseignement, sen
sorialité, asperger au féminin).
Début juillet, l’arapi a été invitée par
le président Emmanuel Macron au
lancement des travaux préparatoire
au 4ème plan autisme, qui ont trouvé
cette année leur aboutissement dans
la présentation de la « Stratégie Na
tionale pour l’Autisme au sein des
troubles du neurodéveloppement
20182022 », pilotée par Mmes
Claire Compagnon et Delphine Cor
lay. Le caractère très officiel de cette
présentation à l’Elysée, en présence
d’Emmanuel Macron et de tous les
ministres concernés (JeanMichel
Blanquer, Agnès Buzyn, Sophie Clu
zel, Frédérique Vidal) est un signe
positif de l’intérêt porté par le gou
vernement à cette question. J’y étais
invité en tant que président de
l’ARAPI, mais l’arapi était égale
ment représentée par ses membres
invités au titre de la recherche, de
l’université, de leur engagement as
sociatif ou de leur action dans le
champ de l’autisme (Catherine Bar
thélémy, Patrick Chambres, Sophie,
Biette, Séverine Recordon, Domi
nique Fiard, Anouck Amestoy…).
Septembre a été l’occasion de se re
trouver à Toulouse, entre amis, pour
le congrès « Actualités de la Re
cherche en Autisme et Perspectives
d’Avenir » (CARAPA) qui marquait

la fin de la carrière universitaire de
Bernadette Rogé et son passage au
grade de Professeur Emérite. Nous
connaissons tous la contribution de
Bernadette Rogé pour la recherche et
l’accompagnement des personnes
autistes et son engagement actif et
fidèle aux cotés de l’Arapi, engage
ment qu’elle poursuit en tant que
présidente du Comité Scientifique.
Octobre a été l’occasion de nos re
trouvailles biannuelles au Croisic
pour l’Université d’Automne autour
du thème « Autisme et environne
ments : parlonsen ! ». Cette Univer
sité a été une nouvelle fois une belle
réussite. Je remercie tous les ara
piens qui ont contribué au succès de
cette manifestation, avec une men
tion particulière pour Pascaline Gué
rin qui a piloté cette édition en tant
que Présidente du Comité Scienti
fique. La réussite de l’UA tient à la
qualité du programme scientifique et
à la capacité des conférenciers à
transmettre des connaissances direc
tement issues de la recherche à un
large public : cette mission a été ac
complie avec brio, grâce à l’engage
ment de Pascaline. Le Bulletin
Scientifique qui rapporte les travaux
de l’Université d’Automne est lui
aussi une belle réussite, même s’il
s’est fait attendre. Ce retard té
moigne des difficultés d’un fonc
tionnement qui repose entièrement
sur des bénévoles. Laetitia Roché qui
assurait le remplacement de Virginie
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Schaefer pour la communication
scientifique a souhaité mettre un
terme à sa collaboration avec nous,
et le problème de l’absence d’un
salarié chargé de ces missions de
communication scientifique devra
être résolu.
Cette question nous amène en no
vembre, où j’ai été auditionné dans
le groupe de travail « recherche »
pour la préparation de la Stratégie
Nationale pour l’Autisme (groupe
auquel participait Catherine Bar
thélémy et Patrick Chambres). A la
suite de cette audition, il a été propo
sé que l’arapi soit un support pour la
médiation scientifique et la diffusion
auprès du public des résultats de re
cherches soutenues dans le cadre de
cette action. Cette proposition a été
reprise dans le document présenté
lors de l’annonce de cette stratégie.
Si nous avons une expérience dans
ce domaine avec l’UA, les journées
régionales et le bulletin scientifique,
il reste à déterminer quelle forme

pourrait prendre cette mission et les
moyens que nous pourrions y consa
crer.
Enfin la vie de l’association a été
marquée par les événements qui font
partie de manière habituelle de nos
actions, et qui vous ont été présentés
par Bernadette Salmon dans le rap
port d’activité.
Puisque j’arrive au terme de mon
mandat, j’aimerais faire quelques
constats et exprimer des vœux pour
l’avenir. L’arapi est dans un environ
nement bien différent de celui qui a
présidé à sa création en 1983 : les
connaissances sur l’autisme sont de
venues accessibles à tous, et les pro
fessionnels peuvent avoir accès à des
formations de qualité et peuvent
s’appuyer sur des recommandations
qui traduisent le consensus sur l’état
des connaissances. Mais la question
d’un accompagnement des personnes
autistes scientifiquement validé reste
actuelle : d’une part parce que nous
savons tous que certaines personnes

autistes restent sans réponses accep
tables (et parler de neurodiversité ne
constitue pas une réponse) et d’autre
part, que des conceptions erronées
peuvent venir en remplacer d’autres
(par exemple les croyances sur le
rôle des vaccins, l’adhésion rencon
trée par certaines méthodes d’ac
compagnement non validées, voire
les attentes exagérées visàvis d’ap
proches scientifiquement validées).
Il nous reste donc beaucoup de tra
vail pour lequel il nous faut associer
les acquis de l’expérience au dyna
misme habituellement attribué à la
jeunesse. C’est pourquoi je serais
heureux de passer le flambeau à un
homme d’expérience (dont je
connais la jeunesse d’esprit) et je
souhaite qu’une nouvelle génération
(parents, personnes autistes, profes
sionnels, chercheurs) nous rejoigne
pour préparer l’avenir.

René Cassou de Saint Maturin

Assemblée générale

Rapport financier 2017 et Budget prévisionnel 2018
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L’assemblée générale s’est aussi prononcée sur 5 questions : 85 votants
1 Approbation du règlement intérieur de l’arapi (75 oui, 6 non, 4 abstentions)
2  Approbation des comptes de l'exercice 2017 ((80 oui, 5 non)
3  Budget prévisionnel 2018 et 2019 (78 oui, 7 abstentions)
le CA propose à l'assemblée Générale Ordinaire 2018 d'inscrire au BP :
 une provision de 10 000 € en vue de la création d'un poste à temps partiel destiné à la coordination des
activités du Comité Scientifique
 une provision de 10 000 € dans le budget prévisionnel 2019, pour le poste à temps partiel destiné à la
coordination des activités du Comité Scientifique.
4  Montant de la cotisation 2019 (85 oui)
Fixation du montant de la cotisation annuelle : conformément à l'article 12 des statuts de l'ARAPI et à
l'article 2 de son règlement intérieur, le CA propose à l'assemblée générale ordinaire 2018 de fixer le
montant des cotisations annuelles pour 2019 pour les membres actifs à 32 €, pour les membres étudiants à
16 €, pour les membres bienfaiteurs à 64 €.
5  Plafond de dépenses hors BP ou approbation du CA (84 oui,1abstention)
Fixation du plafond de dépenses nécessitant une décision du Conseil d'Administration : conformément à
l'article 7 § 11 du règlement intérieur de l'ARAPI, il est fixé annuellement par l'AG, sur proposition du
CA, un plafond de dépenses non prévues au budget prévisionnel qui nécessite une décision expresse du
CA. Le CA propose de fixer ce plafond à 500 € TTC.

La séance est levée à 13 h 30 et a été suivie par un moment convivial.

La trésorière J. Scicard a présenté les comptes et a remercié JeanPaul Dionisi, trésorier adjoint pour son
travail et son soutien, ainsi que le comptable Franck Bordas qui a donné les détails des tableaux cijoints.
Par ailleurs, elle a remercié Sarah, la secrétaire qui tout au long de l’année gère avec minutie tout l’aspect
administratif de l’arapi. Sarah a aussi, avant son arrêt maternité, préparé toute cette assemblée générale
finalisée par Valérie, sa remplaçante, que l’on remercie également.
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Alice VinçonLeite, qui conduit sa recherche dans
le Service de Radiologie Pédiatrique de l’Hôpital
Necker à Paris, a
fait une interven
tion intitulée Ano
malie de la
connectivité anato
mique et déficits de
perception sociale
chez des enfants
avec TSA : une
étude d'IRMDTI et
d’eyetracking.
Alice, aussi interne en médecine, a rendu compte
d’une étude incluant une large cohorte d’enfants
dont 27 présentaient un TSA. Sur le plan biolo
gique, ses données montrent une anomalie de la
connectivité anatomique prédominant dans les ré
gions temporales du cerveau. Par ailleurs, sans
doute pour la première, son étude révèle une corré
lation entre la connectivité anatomique au sein des
régions temporales et une mesure objective de la
perception sociale visuelle en utilisant un dispositif
de eyetracking. Il semblerait que les anomalies
temporales soient une particularité commune à l’en
semble des personnes du spectre de l’autisme.

Ce fut ensuite le tour de Gaëtan Briet, doctorant au
sein du LP3C (Laboratoire de Psychologie : Cogni

tion, Comportement, Com
munication – EA 1285) à
l’Université de Rennes. Gaëtan
est intervenu sur la Mise en
œuvre d’une intervention de
médiation par les pairs dans
différents contextes pour favo
riser l’inclusion scolaire et so
ciale d’enfants avec un Trouble

du Spectre de l’Autisme. Les principaux résultats
des deux études de Gaëtan permettent notamment
d’ouvrir des perspectives innovantes quant aux pra
tiques professionnelles susceptibles d’être mises à
l’école pour favoriser l’inclusion sociale et scolaire
des enfants ayant un TSA. Parmi les innovations
mises en œuvre dans les études de Gaëtan il faut
noter l’usage de tablettes tactiles servant de support
d’échange entre les enfants TSA et leurs tuteurs
respectifs.
Dans les deux cas l’intervention a donné lieu à une
intéressante et enrichissante discussion avec la
salle. Une excellente expérience à renouveler…

Patrick Chambres

L’assemblée générale de l’ARAPI s’est achevée par une session plus scientifique :

Deux jeunes chercheur.e.s ayant participé à la dernière Université d’Automne, en octobre 2017, ont été
invité.e.s à rendre compte de l’avancée de leurs travaux.

Nous avons le plaisir de vous annoncer la
naissance du bébé de Sarah notre secrétaire.

Mathéo est né le 7 juin.
Nous félicitons les heureux parents et leur

souhaitons beaucoup de bonheur.
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3e Journée Conférence
en partenariat Adapei 37 et Arapi

jeudi 24 mai 2018 à Fondettes

« Les aspects moteurs et sensoriels à travers les
âges chez les personnes autistes »

Le thème de notre journée cette année était les aspects sensori
moteurs dans l’autisme. En effet, nous prêtons une attention
particulière actuellement dans ce domaine de la sensorialité
dans l’accompagnement des personnes autistes quelque soit
leur âge, leur profil, avec ou sans déficience intellectuelle,
avec ou sans troubles associées. Ces particularités sensorielles
sont communes à tous et peuvent être un facteur très
invalidant suscitant des difficultés majeures d’adaptation, de
surcharge, de fatigabilité, d’irritabilité, de troubles de la
régulation émotionnelle et du comportement.

Les particularités sensorielles sont incluses dans le diagnostic
du trouble du spectre de l’autisme depuis la parution du DSM
5 en 2013, leur évaluation avec la passation de profils
sensoriels et perceptifs fait aujourd’hui partie du bilan
systématique des personnes TSA au même titre que le bilan
psychométrique du développement, bilan orthophonique,
psychomoteur, ergothérapique, etc…

Ces évaluations permettent ensuite d’aménager
l’environnement, de proposer des adaptations personnalisées,
voire de poser l’indication d’une thérapie d’intégration
sensorielle.

Cette attention nouvelle portée à la sensorialité permet
d’améliorer la qualité de vie de la personne qui peut
concentrer ses efforts sur les autres composantes de l’autisme,
à savoir la communication et les interactions sociales, la
réciprocité émotionnelle, permet de rendre aussi la personne
plus disponible à tous les apprentissages et de mieux tirer
profit des accompagnements psychoéducatifs et thérapeu
tiques.

La sensorialité est en lien direct avec le corps, la
proprioception, le mouvement, les postures…et donc avec
l’activité physique, le sport, les soins corporels.
Nous pourrions dire pour conclure que ces domaines de la
sensorialité et de l’activité physique concernent au premier
plan toutes les personnes présentant un trouble du spectre de
l’autisme mais aussi tout trouble neuro développemental et
j’irais même jusqu’à dire qu’ils nous concernent tous à des
titres divers car ce sont des composantes essentielles pour la
santé, l’équilibre et le mieuxêtre de chacun.

Les aspects moteurs et sensoriels ont été abordés tout au long
de cette journée avec le regard complémentaire de différents
professionnels tous experts et expérimentés dans leur domaine
respectif, ostéopathe, professeur de sport, psychologue,
chercheuse, chef d’établissement, en évoquant ces aspects
chez les personnes du plus jeune âge jusqu’à un âge avancé.
Cette journée a rassemblé plus de 200 personnes,
professionnels sensibilisés à l’autisme, parents, proches, amis
et personnes ellesmêmes concernées par l’autisme.

Dr Didier Lucquiaud, pédopsychiatre

Elus départementaux, représentants de la ville de Tours, de la ville de Fondettes, et de l’ARS aux côtés
du Pr. Barthélémy, de Mme De Sinéty, présidente de l’adapei37, du Dr.Lucquiaud et du Dr. Séverine Gaboriaud

Un public varié parmi lequel la représentante de l’ARS

Dr. Lucquiaud (adhérent) et Séverine Gaboriaud
Recordon (CA) deux fidèles de l’arapi, organisateurs de
la journée avec J. Scicard et le groupe TSA de l'adapei 37
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Le SINPIA et l'ARAPI organise une journée
européenne autour du thème

"Autisme et Motricité"
à Florence le 12 Octobre 2018,

à l'auditorium Al Duomo.
L'un des objectifs de cette conférence est de
comprendre la nature du trouble moteur chez les
enfants atteints de TSA en entrant au coeur de la
physiopathologie de l'autisme et des mécanismes
neurofonctionnels qui soustendent les déficits.
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Fin juin s’est déroulé le concert Carte Blanche a
ux étudiants du CFMI (Centre de formation de
musiciens intervenants de l’université François
Rabelais) en présence de l’arapi « sur des notes de
musique, faire ensemble quelques pas de danses,
chanter tous « en résonance » audelà de nos
différences » c'était le thème d’une brève rencontre
inédite, CFMIarapi.
Cette manifestation s’est déroulée dans
l’amphithéâtre de l école supérieure du professorat
et de l’éducation à Fondettes.

Avant le spectacle des étudiants, Mme Grégoire,
directrice de l'établissement, a accueilli le Pr.
Catherine Barthélémy, professeur émérite à

l’Université de Tours, vice
présidente de l’arapi, qui
depuis 5 promotions
intervient dans le cadre du
DU intitulé « la musique et
le toutpetit, la musique et
l’enfant en situation de
handicap ».

Elle évoque les liens forts entre la science et l'art.
"Les formations que vous apportez trouvent écho
dans notre pratique médicale et dans les actions
menées par les associations de familles notamment
l'arapi" commente Mme Barthélémy. Parlant
d'autisme et de l'association, elle évoque le
Pr.Gilbert Lelord, qui il y a près de 50 ans, a ouvert
les portes de l'hôpital vers la cité, vers l'école, les
arts et la culture. Un spectacle exceptionnel qui a
montré tout le talent et la sensibilité, des artistes qui
ont su entrer en résonnance avec un public
totalement sous le charme de leur prestation. Un
moment magique d'émotions partagées.
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