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Docteur Odile Picard
Présidente de Dessine-Moi Un Mouton

Chers amis, chers membres de I'association,

Prendre part au dynamisme et a I'évolution de Dessine-Moi Un Mouton a toujours été un grand plaisir
et un honneur en qualité de Présidente depuis mai 2012.

La mission de I'association : « Apprendre a vivre avec la maladie chronique » s’intégre au parcours de
soins, en complémentarité de I'hopital et des différents acteurs de la santé. Elle permet aux plus pré-
caires de prévenir les ruptures médicales, sociales et familiales pour retrouver une autonomie et vivre
mieux avec leur maladie chronique.

Cette mission constitue I'objectif de l'association et impose d’intervenir dans de trés nombreux
champs de la vie : social, médical, scolaire et professionnel, indispensables a la prise en charge glo-
bale d’une maladie chronique.

Cette obligation de réponse pluridirectionnelle rend difficile la perception de I'action de I'association
par les nombreux acteurs investis dans un champ bien défini, médical ou social.

Cette complexité est encore majorée par le choix de I'association d’accompagner un public allant de la
jeune enfance a I'dge adulte, dés lors que la précarité s’associe a la maladie.

C’est pour répondre a ces multiples situations que Dessine-Moi Un Mouton propose des actions trés
variées a « la carte » en fonction de la nature de la maladie, de la vulnérabilité du bénéficiaire et de
son age, impliquant de trouver des partenaires financiers publics ou privés adhérents a la globalité du
projet.

Durant 2018, I'ensemble des chantiers entrepris en 2017 a été poursuivi pour répondre a cet objectif
de prise en charge globale s’intégrant au parcours de soins, complémentaire et synergique de I'offre
hospitaliere.

Ils concernent :

1° L’évaluation de I'efficacité des actions proposées aux bénéficiaires pour affirmer notre effi-
cacite.

Elle repose sur l'identification d’indicateurs pour évaluer objectivement les performances des bénéfi-
ciaires et leur qualité de vie dans le domaine de I'autonomie.

2° La concentration de nos actions sur les principaux besoins des bénéficiaires.

C’est proposer une éducation thérapeutique efficace car proche de la vie réelle des patients, en rela-
tion avec leur vie quotidienne. Il en est de méme pour I’éducation a la santé qui s’adapte a chaque cas
en proposant divers soutiens pour diminuer les différents risques de rupture médicale, sociale, éduca-
tive et professionnelle.
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Le cadre varié et adapté des activités a été a l'origine il y a quelques années de l'intégration aux soins de
diverses techniques d’investissement du corps (Feldenkrais, psychomotricité, socio-esthétique) qui favori-
sent la récupération et le maintien de I'autonomie. L’intérét pour ces techniques a été a I'origine du 3éme
colloque organisé par 'association en 2018 « Mieux dans son corps, mieux dans sa téte. L’approche cor-
porelle dans la maladie chronique ».

Il a permis de faire connaitre I'expérience de notre association qui propose depuis plusieurs années des
programmes de pratiques corporelles intégrées au programme global de soins adapté a la prise en charge
des maladies chroniques et de partager I'expérience d’autres acteurs convaincus du bénéfice de ces pra-
tiques.

Les progrés de la médecine permettent a un trés grand nombre de malades chroniques de vivre au dela
de leur maladie en ayant une vie socio-professionnelle, économique et affective satisfaisante malgré le
handicap qui va les accompagner tout au long de leur vie.

C’est le modéle de prise en charge globale adapté aux maladies chroniques qui assure aux bénéficiaires
une réelle qualité de vie. Ce modele ambitieux nécessite une restructuration compléte de nétre ancien
modele de soins congu pour traiter les maladies aigues. La restructuration de ce chantier, bien qu’inéluc-
table, prendra des années en raison de I'importance financiére et stratégique et de 'augmentation crois-
sante du nombre de malades chroniques estimée déja actuellement a plus de 10M de personnes dans
notre pays.

Dessine-Moi Un Mouton, association pionniére, offre ce modéle de prise en charge depuis plusieurs an-
nées aux plus vulnérables.

La file active des bénéficiaires a encore augmenté en 2018 malgré des difficultés économiques grandis-
santes liées a faire reconnaitre par les partenaires financiers publics ou privés que son efficacité est indis-
sociable de son modele. Ces difficultés ont abouties, pour la 3éme année consécutive en 2018, a une
perte de I'équilibre financier.

L'impossibilité de retrouver un équilibre sans « sacrifices humains et matériels » qui compromettraient
l'identité de I'association a conduit Dessine-Moi Un Mouton convaincue de son modéle a se rapprocher
d’'un partenaire favorable a la poursuite de son action.

Un rapprochement en cours avec 'association Basiliade a démontré une complémentarité et une syner-
gie devant permettre a I'association Dessine-Moi Un Mouton, qui aura bientét 30 ans, de vivre a deux

mieux que seule, de sécuriser son modéle économique et de valider la voie entreprise depuis de nom-
breuses années.

oW
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Mot de la Directrice

Anne-Marie Gosse
Directrice de Dessine-Moi Un Mouton

Dessine-Moi Un Mouton : 28 ans déja ! Et encore précurseur.

En 2018, I'équipe de Dessine-Moi Un Mouton a encore, par son professionnalisme et son engagement,
permis d’assurer 'accompagnement de plus de 219 personnes en situation de trés grande précarité et
atteintes de pathologies chroniques (VIH, insuffisance rénale...) avec pour mission de sécuriser leur situa-
tion et de leur permettre de mieux vivre avec leur maladie.

Depuis quelques années, j'ai vu la situation des jeunes et des jeunes méres arrivant a I'association étre
de plus en plus préoccupante et difficile, j’ai rencontré des personnes ayant subi pour la majorité des
traumatismes dus a I'exil mais voulant se reconstruire malgré la maladie. Le travail entrepris au sein de la
structure est de plus en plus complexe, urgent, mais de plus en plus essentiel.

Durant les 7 ans ou j’ai dirigé le projet de Dessine-Moi Un Mouton, un important travail a été effectué sur
la raison d’étre et sur la mission de I'association.

Pour conclure que c’est bien le positionnement de Dessine-Moi Un Mouton qui est atypique.

Etre a la croisée des chemins : entre le sanitaire et le social, entre le psychisme et le corporel, entre
'adolescence et 'age adulte, entre considérer la personne comme individu ou comme parent... et tout
cela dans un contexte de maladie grave et d’extréme précarité.

Alors il n’est pas facile pour une telle structure de trouver un modéle économique pérenne et d’avoir une
communication simple.

Ainsi depuis sa création, et malgre la qualité et la pertinence de sa prise en charge, Dessine-Moi Un Mou-
fon ne recoit que des soutiens financiers annuels, remis en cause périodiquement et soumis a une éro-
sion lente mais certaine. Elle n’a ainsi jamais pu acquérir un statut médico-social qui aurait pu stabiliser
son projet, car sa prise en charge est trop atypique pour entrer dans des cases administratives.

Mon ambition en 2018 a été de rapprocher I'association d’un groupe pour permettre a ce beau projet de
continuer a mener sa mission aupres des plus vulnérables. Certains « Grands Groupes » du secteur so-
cial et médico-social ont été approchés mais n’ont pas voulu tenter 'aventure...

Je tiens donc a remercier I'association Basiliade qui reprendra en 2019 la direction de Dessine-Moi Un
Mouton. Une réelle complémentarité et un engagement partagé se profilent pour les années a venir !

Directrice générale, impliquée depuis 7 ans
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NoOs enjeux

Precarité et maladie, parcours d’exil




Depuis quelques années, les flux migratoires
ont accéléré la venue massive de migrants en
lle-de-France.

Un nombre croissant de familles se retrouvent
isolées, vivant dans la plus grande précarité,
d’autant plus fragilisées lorsqu’elles sont tou-
chées par une grave infection chronique (VIH)
ou une maladie génétique qui nécessite un
lourd suivi médical et thérapeutique (hépatite,
drépanocytose, etc.) .

Le systeme de santé francais garantit, sous
conditions aux personnes étrangeéres sur le terri-
toire, I'accés aux soins médicaux via I'Aide Me-
dicale d’Etat (AME) et la Couverture Médicale
Universelle (CMU).

Cependant, malgré un suivi hospitalier, cer-
taines personnes éprouvent d’'importantes diffi-
cultés a se maintenir dans leur parcours de
soins : pour elles, pourvoir aux besoins pri-
maires est souvent prioritaire sur ceux liés a
la santé.

Manque de ressources financiéres, d’héberge-
ment, méconnaissance des droits ou barriere de
la langue, mais aussi fragilités sur les plans psy-
chologiques et physiques (par des antécédents
de violence au pays d’origine ou lors du par-
cours migratoire) sont autant de facteurs qui en-
travent la compréhension de leurs enjeux de
soins et la bonne observance des traite-
ments médicaux.

Les ruptures des soins sont la cause de re-
tours a I’hospitalisation réguliers, non sans
conséquences sur la santé des personnes ma-
lades et les frais engagés par I'Etat, mais aussi
de risques de propagation de maladies au sein
de la population (comme le VIH).

L’accompagnement de ces personnes en rup-
ture est complexe car il nécessite de concilier
plusieurs logiques d'intervention afin de re-
mobiliser les malades autour de leur santé :
hébergement, ressources financiéres, soutien
psychologique, lien familial, etc.

Un accompagnement global, a la fois sanitaire,
social et éducatif, s’avére donc nécessaire,
celui-ci mobilisant un travail en réseau important
autour du malade avec I'ensemble des acteurs
médico-sociaux et sanitaires locaux.
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Notre mission
Stabiliser les situations

Renforcer 'autonomie et la responsabilisation des
malades




Depuis 28 ans, Dessine-moi un mouton accompagne des jeunes et des parents qui
vivent avec une grave maladie chronique d’origine infectieuse ou génétique, no-
tamment le VIH/Sida.

L’association cible les familles démunies, qui cumulent d’importantes difficultés fi-
nanciéres, administratives et sociales, une situation qui entrave la régularité des trai-
tements médicaux et le maintien dans les parcours de soins.

Une part croissante de nos bénéficiaires est récemment arrivée en France aprés un
parcours d’exil difficile et traumatique, et vit dans une extréme précarité.

En complémentarité avec I'hopital et des différents acteurs de la santé, Dessine-Moi
Un Mouton intervient pour prévenir les ruptures de soins, permettre aux bénéficiaires
de retrouver une autonomie et de vivre mieux avec la maladie.

Nous accueillons :

e desenfants 4gés de 3a 11 ans

e des adolescents et jeunes adultes agés de 11 a 25 ans
o des parents et des femmes enceintes

Un accompagnement global adapté aux plus précaires par :

une approche psychocorporelle de la santé (soutien psychologique, médiation par
le corps)

un soutien éducatif (parentalité, éducation thérapeutique, scolarité et insertion pro-
fessionnelle)

un accompagnement social pour les personnes en situation de précarité ou d’isole-
ment
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L’equipe

Dessine-Moi Un Mouton offre une prise en
charge globale animée par une équipe pluri-
disciplinaire : 1 direction, 2 fonctions support,
1 chef de service, 3 psychologues, 1 infirmier,
1 infirmiére puéricultrice, 2 éducateurs speé-
cialisés, et des intervenants extérieurs en
pratiques somatiques, psychomotricité, socio-
esthétique et théatre.

&

Anne-Marie
Directrice

Cyrille

Chef de service

SERVICE PARENT-ENFANT

Cindy
Infirmiére puéricultrice

Mathieu
Psychologues

Mira

Maélle
Psychomotricienne

12
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Laurent
Cadre adm. et gestion

Laure
Responsable développement

SERVICE ADO-JEUNE ADULTE

Nathalie
Praticienne somatique

¢ Q

Amine Sonia
Infirmier Psychologue
Adeline Benjamin

Educateurs spécialisés

Elodie
Socio-esthéticienne

Jean
Comédien
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La gouvernance

Conseil d’Administration

Odile Picard, Présidente
Docteur en médecine

Georges Point, Vice-président
Pharmacien retraité

Marino Fernandez, Vice-président

Directeur Développement, Marketing, Communica-
tion & Digital

Juste a temps

Amandine Prou, Secrétaire
Directrice Projet

Data Science & Intelligence artificielle
Groupe La Poste

Marc Médina, Trésorier
Cadre de Banque retraité au Crédit Coopératif
Trésorier de la Mairie de Saint-Mandé

Marie-Laure Augry
Journaliste

Jean Minot

Consultant audiovisuel

Ancien Directeur Général Adjoint chargé des pro-
grammes et de I'antenne France 5

Olivier Denhaene
Directeur Adjoint chargé des affaires juridiques
UBFT- Fondation des Gueules Cassées

Enora Le Roux

Chercheure en santé publique
Assistante hospitalo-Universitaire
AP-HP Hépital Robert-Debré

Nizar Mahlaoui

Pédiatre au sein du service dimmunologie-
hématologie pédiatrique

Coordinateur du projet Transition adolescents -
jeunes adultes

AP-HP Hépital Necker- Enfants malades

Béatrice Quinet

Pédiatre spécialisée en pathologie infectieuse et
tropicales
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Présidente

Odile Picard obtient son doctorat en médecine a
l'université de Paris VI en 1983. Elle integre par la
suite le Service maladies infectieuses de I'hépital
Saint-Antoine en tant que dermatologue spéciali-
sée dans les symptédmes de déficit humanitaire.

En paralléle, Odile méne plusieurs missions en
Birmanie afin de former des médecins a la prise en
charge des patients séropositifs, ce qui 'améne a
recevoir le grade de Chevalier de I'Ordre du Mérite
en 2008.

Impliquée dans de nombreux projets de recherche
scientifique avec [I'Institut Pasteur ou [l'Inserm,
Odile Picard a été Conseillere médicale auprés du
Ministére de la Santé de 2000 a 2002.

Odile est Présidente de Dessine-Moi Un Mouton
depuis 2012.

Comité d’experts

Dessine-Moi Un Mouton s’est dotée en 2014 d’'un
Comité d’experts qui apporte son point de vue
dans les projets de développement de I'associa-
tion.

Fabrice Boudinet

AFMTéléthon

Responsable du Péle Accueil Familles-Direction
des actions aupres des familles

Eyoum Ngangue
Journaliste, magazine Pélerin

Agneés Certain
Pharmacien praticien hospitalier, spécialiste ETP -
APHP Bichat
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Nos béeneéficiaires

Dessine-Moi Un Mouton a accompagné 219 personnes en 2018, dont 52% de jeunes de
- 25 ans et 48% de parents.

Nos bénéficiaires vivent en situation de précarité et d’isolement avec une grave maladie
chronique, notamment le VIH/ Sida.

Notre file active compte de plus en plus de personnes migrantes réecemment arrivées en

France : 112 personnes en 2018 (soit 51% de nos bénéficiaires) dont 29 mineurs non ac-
compagnés a leur arrivée.
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La file active

Notre file active est en progression : + 11% vs 2017
Sur les 219 personnes accompagnées par Dessine-Moi Un Mouton, les admissions en 2018 représentent
49 % de la file active, soit 108 nouvelles personnes.

Jeunes adultes >25 ans -3

M Arrivés avant 2018 Arrivés en 2018

64% de notre public sont des femmes.
Ceci s’explique par le fait que ce sont essentiellement les méres en situation monoparentale qui aménent
leurs enfants a I'association, et que les femmes sont souvent le public le plus vulnérable.

Orientation des bénéficiaires

Nos bénéficiaires nous sont en majorité orientés par les hopitaux et les structures médicosociales, en rai-
son d’'importantes difficultés qu’ils cumulent (précarité, isolement) et qui entravent la régularité des traite-
ments médicaux et le maintien dans le parcours de soins.

Dessine-Moi Un Mouton est reconnue par les professionnels du secteur sanitaire et médicosocial pour
son accompagnement aupres d’'un public spécifique : les enfants, les jeunes et les femmes en situa-
tion périnatale.

Origine de I'orientation %
Hopitaux 44%
Associations 31%
Arrivées spontanées 12%
Services de secteur 5%
Autres 4%
Aide sociale a l'enfance 2%
NR 2%
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Nos bénéficiaires (suite)

Département de résidence

Autres départements : 2

Les pathologies, I’entourage

Le VIH est la pathologie la plus présente chez nos bénéficiaires.
Toutefois, la part des séropositifs chez les enfants de 3 - 11 ans n’est plus que de 21 % : grace aux pro-
grés médicaux, peu d’enfants naissent porteurs du VIH en France.

La part des bénéficiaires atteints de maladies chroniques autres que le VIH est constante : 9% en
2018 versus 10% en 2017. Maladies rares ou largement connues, nous accueillons un répertoire
assez large de maladies chroniques : drépanocytose, insuffisance rénale, fievre méditerranéenne fami-
liale, hépatites, maladie de Thrombastérie de Glanzmann, etc.

Dessine-Moi Un Mouton accorde une place importante a I’entourage familial (parent, fratrie, con-
joint) pour aider les bénéficiaires a se construire avec la maladie.
L’entourage, ou patients aidants, représente 28% de notre file active.

File active 2018

Entourage
et aidants
28%

aut
patholo;
13%
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Le handicap

25 personnes, soit 11% des bénéficiaires, relévent du statut de personne handicapée et disposent
d’'une reconnaissance de la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH).

Le suivi hospitalier

Tous nos bénéficiaires malades sont suivis par un service hospitalier.

Nb de
bénéficiaires
Paris : AP-HP Groupe hospitalier Hotel Dieu 17
Paris : AP-HP Groupe Hospitalier Saint-Louis, Lariboisieére, Fernand-Widal Site Saint Louis 15
Paris : AP-HP Armand Trousseau - La Roche Guyon 11
Paris : AP-HP Hopital Tenon 11
Paris : AP-HP Hopitaux Universitaires Paris-Centre 11
Paris : AP-HP Hopital Robert Debré
Colombes : AP-HP Hépital Louis Mourier
Autre établissements
Paris : AP-HP Hopital Bichat - Claude-Bernard
Paris : AP-HP Hopital Necker - Enfants Malades
Paris : AP-HP Hopital Saint-Antoine
Bondy : AP-HP Hoépital Jean-Verdier
Paris : AP-HP Hopital Universitaire Pitié Salpétriere - Charles Foix
Créteil : Centre Hospitalier Intercommunal de Créteil
Saint-Denis : Centre hospitalier de Saint-Denis
Bobigny : AP-HP-GHU NORD Hépital Avicenne
Aulnay-sous-Bois : Centre hospitalier intercommunal Robert Ballanger
Le Kremlin-Bicétre : AP-HP Hopital Bicétre
Montreuil-sous-Bois : Centre hospitalier intercommunal André Grégoire
Paris : AP-HP Groupe hospitalier Broca - La Rochefoucauld - La Collégiale
Pontoise : Centre Hospitalier de Pontoise - René Dubos

Hopitaux

[EEN
o
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Ivry-sur-Seine : AP-HP Hopitaux Universitaires Pitié Salpétriere-Charles Foix Hopital Charles Foix
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Nos bénéficiaires (suite)

Des profils et des parcours complexes

En plus de la maladie, nos bénéficiaires cumulent le plus souvent un parcours d’exil difficile, voire
traumatique, avec de lourdes difficultés administratives, sociales et familiales. Une situation qui
entraine des risques de rupture importants dans leur parcours de soins.

Le déracinement, 'isolement

A l'origine de la vulnérabilité sociale de nos bénéficiaires, il y a souvent un parcours migratoire difficile.

La plupart de nos bénéficiaires sont originaires d’Afrique subsaharienne (Cote d’lvoire, Cameroun, Con-
go Brazzaville, Congo Kinshasa, etc.).

Notre file active compte de plus en plus de personnes migrantes nouvellement arrivées en
France : 112 personnes en 2018 (soit 51% de nos bénéficiaires) dont 29 sont mineurs non accom-
pagnés a leur arrivee.

Un nombre important de bénéficiaires ont quitté leur pays dans des conditions difficiles : stigmatisation
liee au VIH, rejet de la famille, mariages forceés, violences sexuelles, etc. lls ont ensuite connus des par-
cours migratoires violents physiquement et moralement, notamment en Libye (viols, séquestrations).

Le retentissement de ces situations couplé avec le choc de I’annonce de la maladie est important,
tant sur le plan somatique que psychique.

Environ 25% des femmes regues a Dessine-Moi Un Mouton ont été victimes de violences sexuelles, ainsi
qu’un certain nombre d’hommes.

La vulnérabilité sociale

A leur arrivée a Dessine-Moi Un Mouton, 82 % des personnes accueillies vivent en-dessous du
seuil de pauvreté, 55% sont en situation de précarité.

Les difficultés dans le domaine de I'hébergement sont majeures, avec une surreprésentation des per-
sonnes sans domicile fixe : a leur arrivée, 72% de nos bénéficiaires résident en hébergement d’urgence,
d’insertion ou chez un tiers.

24% des bénéficiaires ont eu des passages « a la rue ».

51% de nos bénéficiaires sont sans ressources, la plupart ne disposant pas de revenu fixe et se trouve
ainsi en grande difficulté pour les besoins primaires (nourriture, hébergement).

A noter également 5 personnes ne sont pas reconnues mineures, sans pour autant &tre majeures, et n’en-
trent ainsi dans aucune case des dispositifs sociaux.
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Des situations familiales déstructurées

Les jeunes que nous accompagnons sont en majorité dans des situations familiales déstructurées voire
inexistantes. Le départ, I'exil, la maladie, la précarité, la violence intrafamiliale sont a I'origine de leur isole-

ment et leur fragilité.

36 jeunes bénéficiaires sont orphelins : 9 des deux parents et 27 d’un parent.

Une grande majorité des familles que nous accueillons sont des femmes seules avec enfant (s).

Les femmes inscrites sur notre programme périnatalité sont pour la plupart des femmes séropositives

d’origine sub-saharienne, seule, sans ressources, sans papiers, hébergées par le 115.

Les parents avec des enfants de + 3 ans sont a 85% des femmes, le plus souvent des méres isolées qui

vivent en dessous du seuil de pauvreté.

Témoignages

Sylvie

« En France, mon médecin m’a conseillé de venir
chez Dessine-Moi Un Mouton: enceinte de quelques
semaines de mon 2eme enfant, je venais d’ap-
prendre que j'étais atteinte du VIH. Forcée de quitter
mon pays, récemment arrivée en France, jétais
seule, et je parlais mal francais.

Sans ressources, jai dd confier mon premier enfant
a une parente. »

19

Medhi, 15 ans

« Je suis arrivé en France il y a 2 ans aprés le dé-
ces de mon frere et ma sceur qui avaient la méme
maladie que moi, une insuffisance rénale. J'ai pu
avoir une greffe rapidement a I'hépital Necker, ce
qui m’a sauvé la vie.

Dessine-Moi Un Mouton me permet de ne pas étre
seul dans une chambre d’hétel avec ma mére et
mon pere qui nous a rejoint. Ici je me sens plus
libre, et je peux me faire de nouveaux amis. »

Marina et Sabrina

« Mariées de force et violées a répétition dans notre
pays, nous avons décidés de nous enfuir et quitter
notre famille.

Arrivées en France a 17 et 21 ans, les hdpitaux
nous ont diagnostiquées séropositives.

Sans travail, sans entourage et sous le choc de I'an-
nonce de la maladie, les hépitaux nous ont orientés
vers Dessine-Moi Un Mouton. »
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Notre accompagnement

Dessine-Moi Un Mouton propose un accompagnement global qui permet de stabiliser les
situations et remobiliser les bénéficiaires autour de leur santé et leur parcours de vie.

La durée moyenne d’accompagnement est d’environ 3 ans.
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Le suivi individuel

A son arrivée chez Dessine-Moi Un Mouton, une évaluation permet d’orienter le bénéficiaire dans les dif-
férents programmes de I'association, et si besoin aupres d’établissements extérieurs d’urgence sociale,
de santé, d’insertion ou de droit commun.

L’accompagnement individuel se distingue par des entretiens de suivi menés par nos infirmiers,
psychologues et éducateurs spécialisés. Avec les parents, un travail est notamment mené autour
de la parentalité et la compréhension des enjeux de soins dans la famille.

Pour les personnes les plus précaires ou les plus isolées, nous proposons un accompaghement social
pour I'accés aux droit commun, a ’hébergement et aux services médico-sociaux, ainsi qu’une aide aux
démarches administratives.

Toute I'équipe méne également un travail d’accompagnement a I’extérieur dans le cadre de visites a
I'hépital et a domicile.

Chiffres 2018
1 433 entretiens individuels et familiaux

Sécurisation des situations d’hébergement de 71 bénéficiaires, dont 30 en Centre d’Hébergement d’Ur-
gence, 21 en ACT, 14 en centre maternel, 6 en CHRS.

Accompagnement de 22 mineurs non accompagnés vers des solutions de prise en charge (ASE, disposi-
tifs d’urgence sociale, structures médicosociales, etc. Les dossiers des 7 autres jeunes sont en cours de
traitement.

74 accompagnements a l'extérieur (principalement accompagnement a I'hépital et aide aux démarches
administratives)

Un travail en réseau renforcé autour du malade

L’accompagnement individualisé s’effectue en lien avec les hopitaux afin de coordonner le suivi thérapeu-
tique du bénéficiaire, et avec les grands réseaux d’urgence sociale, de santé, d’insertion et de droit com-
mun.

Chiffres 2018
61 synthéses interprofessionnelles
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Notre accompagnement (suite)

L’accueil
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Un accueil est mis en place du mardi au samedi pour échanger, rencontrer I'équipe professionnelle et les
autres bénéficiaires, se détendre. Pour les plus démunis, nous apportons une aide alimentaire et aux
transports, ainsi que des repas sur place.

Chiffres 2018

140 personnes ont pu profiter des temps d’accueil
430 repas distribués

412 aides financiéres (pour un total de 10 600 €)

L'accueil adolescents et jeunes adultes,

un lieu unique en ile de France

Depuis 1996, différentes thérapies permettent aux enfants atteints du VIH/Sida de grandir et devenir ado-
lescents : Dessine-Moi Un Mouton ouvre en 2000 le premier service Adolescent et Jeune adulte
extrahospitalier destiné a accueillir, écouter et accompagner les jeunes de 14 a 25 ans dans la cons-
truction d’un projet de vie avec la maladie.

En dehors de I'hépital et dans un cadre chaleureux, cet espace accueille aujourd’hui 86 bénéficiaires, en
majorité porteurs du VIH.

Il est pensé pour répondre aux problématiques spécifiques des jeunes, via:

e Un cadre de libre adhésion ou les jeunes ont la possibilité de choisir de venir, en dehors
des rendez-vous formels et obligatoires des hépitaux, de 'ASE, des ACT, etc.

e Un dispositif d’accueil a plein temps et sans rendez-vous pour favoriser les rencontres
inopinées avec les professionnels ou d’autres bénéficiaires. Deux éducateurs spécialisés
(homme et femme), une psychologue et un infirmier sont disponibles en continu pour accueillir
et rencontrer les jeunes, y compris a I’heure du déjeuner

e Un lieu sécurisant ou l'irraisonnable, les paradoxes et les angoisses peuvent étre exprimés
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Le programme d’éducation thérapeutique (ETP)

Parcours de vie : vivre avec une maladie chronique

Agréé par 'ARS en 2016, notre programme d’ETP vise a impliquer activement les bénéficiaires dans
I’amélioration de leur situation de santé et les aider a mieux vivre avec la maladie.

L’objectif est de diminuer les probléemes d’observance en permettant aux bénéficiaires de mieux com-
prendre les mécanismes de la maladie et des traitements pour ainsi devenir acteurs de leur suivi médi-
cal.

4 modules sont proposés, selon I'age et la problématique du bénéficiaire :
o Découverte du corps

o Séjours thérapeutiques

e Accompagnement individualisé

e Groupe de parole

Chiffres 2018
69 participants au programme ETP
dont 5 aidants

Les ateliers autour de la parole

Les jeunes parlent peu de leur maladie a cause des tabous ou de la stigmatisation.
Les ateliers de théatre et les groupes de parole permettent de libérer I’expression, rompre I'isolement,
rencontrer les pairs et travailler sur les émotions en lien avec la maladie.

Les ateliers de théatre sont animés une fois par mois par un intervenant extérieur. En 2018, un nouveau
projet a été mis en place autour du one man show et du burlesque.

Les groupes de parole sont animés par deux éducateurs spécialisés et une psychologue une fois par
mois.

Chiffres 2018

14 groupes de parole pour 39 participants
11 ateliers théatre pour 42 participants
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Notre accompagnement (suite)

Les ateliers autour du corps
Feldenkrais, socio-esthétique, psychomotricité, activités dans les
espaces d’eau

Il y a une dizaine d’année, Dessine-Moi Un Mouton identifiait une problématique récurrente autour du
corps chez les bénéficiaires : le corps, vecteur de la maladie, atteint par les traitements médicaux,
peut devenir sujet d’étrangeté, d’angoisse et de souffrance.

En l'absence d’accompagnement spécifique, les personnes malades peuvent entrer dans un processus
d’isolement, de dépréciation voire de rejet de soi.

C’est pourquoi Dessine-Moi Un Mouton se professionnalise progressivement dans des ateliers ou activi-
tés dédiées au corps, notamment avec le Feldenkrais, la socio-esthétique, la socio-coiffure, les activi-
tés dans les espaces d’eau et la psychomotricité, et investit dans une salle dédiée au corps de 80
m2.

L’association est pionniére dans ce domaine.

Ces pratiques permettent de redévelopper 'autonomie et I'estime de soi des personnes.
Pour Dessine-Moi Un Mouton, c’est aussi un moyen de remobiliser les malades les plus précaires autour
de leur rapport au corps et leur santé.

Chiffres 2018

138 séances individuelles
29 séances collectives
94 participants
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Témoignage de Mme M.

au colloque organisé le 28 nov. 2018 par Dessine-Moi Un Mouton
sur I'approche corporelle dans la maladie chronique

« La premiere fois que jai rencontré Nathalie, praticienne Feldenkrais chez Dessine-
Moi Un Mouton, c’était a I'hétel. A cette époque jétais tres malade : séropositive, je n’arrivais
plus a marcher a cause d’une épine calcanéenne et d’une fatigue généralisée.
J'ai erré ici et la, dans les hdpitaux, dans les cabinets qui étaient bien trop chers. Je ne trou-
vais pas de solution, alors qu’elle était la, a mes cotés.

Cette premiere fois m’a posé beaucoup de questions, et la principale portait sur la pratique elle
-méme... Moi je m’attendais a un massage !

Ce n’était pas un massage mais un genre de « touché-doux », comme si Nathalie touchait
Juste au bon endroit, la ou j'avais mal.

Dés cette séance, jai compris que I'hétel n'était pas adapté a cette pratique, alors je décidais
de venir a I'association. C’est a partir de ce jour que j'y ai commencé un suivi régulier.

En trois mois, j'ai senti un grand changement !

Les douleurs se sont calmées. On a évolué ensemble avec beaucoup de pratiques différentes
(...). Jai été surprise que toutes ces méthodes m’aient aidée a « mieux me mettre », c’est-a-
dire me remettre en bon état. Je me sentais mieux par rapport au passé. J'ai commencé a
marcher plus souvent et avec plus de facilité. (...)

J’ai eu aussi 'occasion de rencontrer Elodie, la socio-esthéticienne.

Elodie elle, elle fait vraiment des massages, mais aussi des épilations au fil, on fait des ateliers
confection de cosmétique, manucure, pédicure, la piscine, le spa, soin du visage, maquil-
lage....

Pour moi, cela m’a permis d’étre autonome ; faire plein de chose sans forcément avoir une
personne a coté pour maider (me maquiller, faire mes soins, fabriquer les produits de beau-
té...).

C’est du bien-étre que I'on découvre avec Elodie, mais qui reste, qu'on ramene a la maison.
Elodie m’a appris a prendre soin de moi de maniére autonome pour mon bien-étre.

De maniére générale presque toutes mes douleurs sont parties. Je me sens mieux dans mon
corps, plus autonome.

Ce fut de tres bon moment. De belles rencontres. Je n’oublierai jamais. Ca m’a marqué.
Avant je me sentais mal, j'avais des douleurs. Je me posais trop de questions, sur mon avenir
avec ces douleurs, je me demandais comment et quand c¢a allait finir. J'étais triste. (...)

Ma douleur m’a permis de rencontrer Nathalie.

Vos souffrances ne doivent pas rester fermées en vous. Il faut partager, ne pas rester fermé.
Parfois la consolation se trouve a coté....Nathalie, la dame magique, et ses pratiques ma-
gique. Elodie et ses soins... »
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Notre accompagnement (suite)

Les séjours thérapeutiques

En 2018, Dessine-Moi Un Mouton a mis en place 4 séjours thérapeutiques qui ont accueilli au total 33
enfants, adolescents et jeunes adultes.

Ces séjours « au vert » permettent d’'accompagner les bénéficiaires dans une meilleure compréhension
et acceptation de leur maladie, et une bonne observance des traitements médicaux. lls permettent aussi
aux jeunes de rompre leur isolement et de s’insérer dans un groupe.

Les jeunes sont constamment encadrés par nos éducateurs spécialisés, infirmiers et psychologues. Le
travail mené avec eux lors des séjours est une poursuite de 'accompagnement mené tout au long de
'année.

Groupes de parole et ateliers thérapeutiques sont proposés en paralléle a des activités sportives et lu-
diques lors des séjours.

e Séjour du 17 au 19 avril a Lille

Le groupe est composé de 7 nouveaux-venus a I'association afin de favoriser leur arrivée chez Dessine-
Moi Un Mouton et le commencement d’un travail thérapeutique avec I'équipe professionnelle.

Découverte du patrimoine, des spécialités culinaires, visite du Musée d’Histoire Naturelle...
Les adolescents ont pu sortir pour quelques jours d’un quotidien ou la maladie et les difficultés financiéres,
ou familiales, prennent souvent le dessus.

e Séjour du 24 au 27 juillet a La Rochette (77)

8 enfants agés de 8 a 13 ans participent au séjour. Tous atteints du VIH, ils vivent dans la précarité avec
leur(s) parent(s), le plus souvent des méres isolées.

Le séjour est organisé avec 'UFCV, association d’éducation populaire qui accueille des enfants dans des

séjours spécifiques.
Au programme : baignades, multisport, tir a I'arc, accrobranches et découverte du cinéma.
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e Séjour du 22 au 29 juillet a Montpellier

Le groupe de participants était composé de 14 jeunes, pour la plupart atteints du VIH.
Au programme : balades a vélo, plage et baignade, jeux collectifs, visite du zoo de Montpellier, participation ac-
tive des jeunes aux repas et aux courses, découverte du Viaduc de Montpellier, bowlings, temps libre.
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e Séjour du 31 octobre au 2 novembre a Bordeaux

7 adolescents découvrent ensemble la vieille ville, de la Garonne et des sites et monuments majeurs de

Bordeaux.
Témoignages
A., 16 ans

« Le séjour m’a changé du quotidien du foyer de I'ASE*. Il m’a fait prendre cons-
cience que je n’étais pas seule dans ma situation, a vivre avec la maladie. On peut
discuter avec les autres malades de sa maladie, de nos différents parcours, et on se

comprend. »
* Aide Sociale a 'Enfance

B., 14 ans

« Je suis fatiguée mais enchantée de ce séjour. Je suis surtout surprise de voir que
Je pouvais oublier un temps mes difficultés et mes soucis. J’étais occupée, et jy ai
pris du plaisir. »

Soutien scolaire et sorties culturelles

Un soutien scolaire individuel est animé par des bénévoles et les éducateurs spécialisés de I'association.
Des sorties culturelles sont proposées pour les adolescents et les jeunes adultes.

Chiffres 2018

6 bénéficiaires au soutien scolaire
6 sorties culturelles
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Le partage de savoirs

Nous développons des projets pour créer de la rencontre et partager notre savoir-
faire avec les acteurs du secteur sanitaire et médicosocial.

Depuis plus de vingt-cing ans, notre pratique nous permet d’amener une expertise importante
sur la prise en charge des malades chroniques en situation précaire, notamment autour :

o des risques de renoncement aux soins

o l'approche corporelle dans la maladie

o la parentalité et la maladie

« ["accompagnement des adolescents en transition vers les services adultes
« la collaboration ville - hopital
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Interventions extérieures

Février
Journée « Devenir parent quand on est en situation de handicap », organisée
le 24 mars par 'AFM-Téléthon et la Croix-Rouge francaise.
Anne-Marie Gosse, Directrice, anime un atelier « Quels compétences et mé-
tiers a développer pour répondre aux besoins ? »

e Mars
6éme Journée Innov’Asso organisée par le Laboratoire Roche le 24 mars
« Financement de I'innovation : comment les associations de patients
peuvent-elles contribuer a résoudre I’équation ? ».
Anne-Marie Gosse, Directrice, présente 'outil de suivi thérapeutique de Des-
sine-Moi Un Mouton « Patient dématérialisé » et anime un atelier « Comment
contribuer aux innovations afférentes au parcours de vie. »

e Mai

Invitée par 'Ambassade de France, Dessine-moi Un Mouton intervient les 14
et 15 mai a Saint-Pétersbourg lors de la Conférence Scientifique Internatio-
nale organisée par le Ministére de la Santé de la fédération de Russie
« Problémes actuels sur le VIH/sida - Focus sur les jeunes séropositifs
en Russie », un événement-clé dans le pilotage de la lutte contre le sida en
Russie.

Anne-Marie Gosse, Directrice, intervient a deux reprises autour de la prise en
charge de jeunes séropositifs, puis sur le réle des associations dans I'organi-
sation sanitaire en France.

e Juin
Colloque « Adolescents et maladies rares : quelles perspectives com-
munes pour une transition réussie ? » organisé le 1er juin par la Filiere de
Santé Maladies Rares NeuroSphinx.
Cyrille Moulin, Chef de service, rappelle les spécificités des jeunes malades en
situation précaire et les principes mis en ceuvre chez Dessine-Moi Un Mouton.

Octobre
19éme rendez-vous annuel de la Société Frangaise de Lutte contre le Si-
da a Reims (SFLS) les 11 et 12 octobre.
Cyrille Moulin, Chef de service, intervient autour des spécificités de I'accompa-
gnement des adolescents et des jeunes adultes atteints du VIH/Sida.
L’occasion de revenir sur les enjeux autour des adolescents en transition vers
les services adultes.

Novembre
1ére AGORA de I’Education Thérapeutique du Patient (ETP) organisé par
le Péle Ressources IDF le 22 novembre.
Anne-Marie Gosse, Directrice, explique le programme ETP de Dessine-Moi Un
Mouton en s’appuyant sur un poster réalisé a cette occasion.

Journée « Parcours de vie avec le VIH. Seul, ensemble, en famille » orga-
nisé par I'établissement public de santé de Ville-Evrard le 30 novembre.
Mathieu Piecard, psychologue, méne une conférence sur « Le secret et sa
place dans la famille ».

DESSINE-MOIC +*
UN MOUTON
29




Réflexion en santé publique

e Dessine-Moi Un Mouton est membre du TRT- 5, groupe associatif qui rassemble 11 associations de
lutte contre le sida, et qui se concentre sur les traitements et la recherche thérapeutique.
Nous participons aux nhombreuses actions d’information, de plaidoyer et de réflexion au sein
du TRT-5.

e Nous avons également participé a la grande « Enquéte sur les programmes destinés aux ado-
lescents et jeunes adultes dans les associations de patients » portée par les plateformes
Transition de I'hépital Debré et I'HOpital Femme Mére Enfant de Lyon.

e Actions-Traitements, association de patients atteints du VIH/ Sida, nous a sollicité sur les thémes de
I'alimentation et de la pharmacologie.

Accueil des professionnels en formation

En 2018, 9 stagiaires ont été formés chez Dessine-Moi Un Mouton : 3 éducatrices spécialisées, 4 socio-
esthéticiennes, une psychologue et un moniteur éducateur.

Des professionnels sont venus de loin s’enrichir de notre expertise :

e une médiatrice VIH et une assistante sociale de I'H6pital de Dakar

e deux professionnels de la Fondation « Helps HIV positive children » de Moscou

e une promotion de 30 assistantes sociales d’une école de travail social de Liége en Belgique
e une promotion de 30 moniteurs - éducateurs du CFPEF CEMA - IDF d’Aubervillers.

Interventions en établissements de formation

e Mars
Mira Nikolova, psychologue clinicienne, et Cindy Bendahmane, infirmiére puéricultrice, sont inter-
venues au centre de formation de puériculture Louise Couvé a Aubervilliers auprés de 40 auxi-
liaires de puériculture, sur la problématique VIH/ Sida et de la périnatalité.

e Novembre
Cyrille Moulin, Chef de service, est intervenu dans la formation ETP pour Empatient (a la de-
mande de la COREVIH Nord), auprés de 15 professionnels de la santé (médecins, infirmiers, mé-
diateurs de santé, éducateurs spécialisés, assistantes sociales...).
Il a présenté a cette occasion les outils d’évaluation du programme ETP de Dessine-Moi Un Mou-
ton, et notamment la base de données qui regroupe les dossiers de suivi du patient et les auto -
évaluations.

e Décembre
Intervention de Cyrille Moulin, Chef de service, au CFPEF CEMA - IDF d’Aubervillers auprés
d’'une promotion de 40 moniteurs - éducateurs sur le théme de I'art et la culture dans le champs
de I'éducation spécialisée.
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Colloque annuel de Dessine-Moi Un Mouton
28 novembre 2018

« L’approche corporelle dans la maladie chronique »
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Tous les ans, nous organisons un colloque professmnnel en partenariat avec I’Hépital Necker -
Enfants malades, pour créer de la rencontre et partager notre savoir—faire avec les acteurs du sec-
teur sanitaire et médicosocial.

Un sujet innovant et encore peu exploré

En partenariat avec I'Institut Siel Bleu, Dessine-Moi Un Mouton a organisé son colloque
annuel le 28 novembre a I'Institut Imagine : 160 participants, hospitaliers, médecins,
travailleurs sociaux, institutionnels, associatifs sont venus enrichir leur réflexion
sur I’approche corporelle dans la maladie chronique.

Les bienfaits de I'activité physique sur la prévention des risques et des maladies sont au-
jourd’hui largement démontrés.

Mais qu’est-ce que les pratiques somatiques, la socio-esthétique ou l'activité physique
adaptée peuvent apporter au malade dans le cadre des soins et des traitements ?

Le sujet est innovant, et encore peu exploré.

Pourtant les initiatives se développent et les expériences montrent une amélioration de la
qualité de vie, de 'autonomie et de I'estime de soi des malades. Pour les plus précaires,
c’est aussi un moyen de se remobiliser autour de sa santé, son rapport au corps ou 'ob-
servance des traitements médicaux.

La forte augmentation des maladies chroniques en France invitent forcément les pouvoirs
publics a s’intéresser au sujet.

Le colloque a recu le Haut Patronage d’Agnés Buzyn, Ministre des Solidarités et de la
Santé, un signal fort de la part de l'autorité ministérielle.

Cette journée a offert une multiplicité de regards sur le théme de I'approche corporelle
dans la maladie chronique.

Enjeux, expériences, impacts, perspectives, financements, etc. ont été abordés sous des
angles variés par des médecins, des professionnels de terrain, des patients, des cher-
cheurs et des responsables institutionnels issus du secteur sanitaire, médicosocial et as-
sociatif.
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Article paru dans la revue le Concours Médical a I’'occasion du col-
loque annuel de Dessine-Moi Un Mouton 2017
« La transition chez les jeunes malades chroniques - Vers une syner-

gie ville-hépital? »

MALADIES CHRONIQUES

Planifier la transition

@ Lors de son collogue annuel
en novembre 2017, Dessine-
moi un mouton, association
ceuvrant dans la sante
lencadre 1), a dresse [&tat des
lieux de latransition chez les
adolescents ayant une maladie
chronique.

® Les programmes de
transition ne doivent pas &tre
jugés seulernent a l'aune de

la proportion d'adelescents
non perdus devue et
observants. Mais, outre les
besoins medicaux, ils doivent
aussi répondre aux beseoins
psychosociaux et éducatifs de
l'adolescent.

FAR CHRISTIME MATLLARD

vec |'augmentation de
I’'espérance de vie dans
denombreuses maladies
infantiles chroniques,les
medecins d'adultes suivent des pa-
tients quiilsmetaient pas censas woir
naguére, En 'absence de tradition
de continuité entre lapediatrie et la
meédecine d’adulte, la transition de-
vientun vral enjeu, surtout slorsque
quitter son pédiatre devient un gage
dépclution », affirme
le Dr Thomas Girard,
qui accompagne des
adolescents infectés
par le VIH, en pro-
venance de 'hipital
Robert-Debre al'unite Guy-Méquet
(Hétel-Dieu, AP-HP): cet espacesan-
tejeunes, aucarrefour du soin, dela
prevention et du dépistage, est avec
l'unite des maladies infectieuses de
Ihépital Jean-Verdier "'unedesrares
structures hospitaliéres dedigesala
transition”.
D fait de cette séparation desser-
vices de médecine pediatrique et

TION ENJOINT
ENT

meédecine d'adultes, Anne-Marie
Ciosse, qui dirige depuissix ansl'as-
sociation Dessine-moi un mouton
{encadrel), pose la question de sa-
vioir « qui fait lelien dans ce passage
d'un service d Fautre, entre lavant
et l'aprés : le plus souvent la famille,
mais en son absence ! ». Or, durant
la periode de transition, la maladie
devenue « un fardeau préjudiciable
a lacquisition de lautonomie » ac-
croit le risque de rupture du suivi
{en moyenne un tiers des adoles-
cants suivis, soit plus de 300 000
sur le million de jeunes Agésdall a
25 ans ayant une maladie chro-
nigque ), rappelle le Dr Odile Picard,
dermatologue a Phépital Saint-An-
toine et présidente de "association
depuis 2012,

Un fardeau, c’est aussi ainsi que
Céline Leféve définit la maladie
chronique, qui oblige le patient
a étre & la fois actif et dépendant
d’autrui : « la charge de la maladie
devient lourde a travers Finjonction
de lautonomie ». Pour cette phi-
losophe, Ienjeu est de ne pas ré-
duire I'adolescent 4 sa maladie, de
le maintenir dans la vie sociale. De
méme, pour le Pr lsabelle Ayjoulat
{Louvain}, il devra conceptualiser
la maladie comme
un ohbjet sépare de
soi, et développer
des savoir-faire
specifiques, mais
satichelaplusim-
portante sera de former son iden-
tite personnelle.

PROGRAMMES DE TRANSITION

Pour les sociétés savantes, qui ont
donné des chjectifs, une transition
bien organisés s"évalue ala propor-
tion de patients transférés avec
succes. « Personne ne pense au-de-
Ia du sewl critére de la con tinuité des

TAMVIER 2018 _ TOME 140 _ LE CONCOURS MEDICAL

32

DESSINE-MOIC »*
UN MOUTON

I
1. DUVIH AUX MALADIES

CHRONIQUES

Deessime-m ol un mauton a pour mission de permetre s
malades chroniques précaires demiew: vivre avec La
maladie, plus particulizrementles jeunes etles parents.
C'estume assoctation de prafessionnels [psychelogues,
infirmigrs, infirmigres puéricultrices, éducateurs spécialisés,
psychomotriciens, sacio-esthéticienne, praticiens
somatigues], créée en 1990, quand I'épidémie de sida
sévissaiten France, parla psychothérapeute Francine Hardy,
qui trawaille surle retemtissement de cette maladie sur la
cellule familiale etla parentalité. Initialement consacrée am:
jeunes enfants et leurs paren ts ouchés par Le VIH et le sida,
elle se desting aussi depuls 2000, ces enfamis ayant grandi,
aux adolescents etjeunes adultes de 14 4 25ans, accueillis
dansun service dédié. Dans lesannées 2010, la trithéraple
transforme cette maladie létale en maladie chronique, la
oénéralisationdela prévention di L transmissionmre-
enfant permetung diminution du nombre &"enfamsnés
séropasitifs : canscients de ces evalutions, Uassaciation
tend son expertise du lizn parent-enfant aw malades ayant
une pathologie chronique d'origine infectiewse ou génétique
mucoviscidose, ete.).
L'assaciation (12 salariés) accueille emviron 200 patients
affectés parune maladie chronigue, et leurs parents,
engrande précarité (&4 % sans ressources, 80 % en
hébergement précaire ; adressés par des réseaux d'wrgence
sociale, Samn social, ou de santé, hipitauws, PMI, centres de
santé). Dans une stroctwre d°accuell duXX*armndissement
de Paris, elle organise des consultations pluridisciplinaires
etdesatellers thérapeutiques (groupe de parole, approche
corparelle, gic.], pour unaccompagnement sanitaire,
psychologique, éducatif et social, fondé sur 'empowerment,
la pair- aldance, pour apprendre & vivre avec la maladie,
comprendre l traitement, retrouver ung autonomie etun
équilibre familial. U'assockation faitleLien entre ["hépital et
les centres de santé en ville, pour un codt modeste (20 euros
par patient], partage ses swoirs avec Les professionnels
du secteur sanitaire et social, les écoles de formation, les
stagiaires professionnels, développe despartenariats avec
'universivé Paris-8 et ' Inserm. Pour Anme-Marie Gosse,
+ 'enjeu estd"avoir une reconnaissance de natre travail par
IEtatn.
hitt paf [dessinemainnouton. ory
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initiatives

soins, regrette le Pr Joan-Carles
Suris Granell ({CHU Vaudois),
maiz, qu'ils aient une maladie ou
pas, l'important est de préparer ces
adolescents a devenir des adultes
compétents, au-dela des gquestions
medicales »_ | cite des études ame-
ricaines illustrant le retard a I'au-
tonomie psychosexuelle et sociale
des adolescents ayant euun cancer
ou une greffe, et le risque plus éle-
vé d'étre au chomage et de ne pas
faire d'etudes supérieures de ceux
ayant une maladie inflammatoire
chronigue. Car « on ne pousse pas
les adolescents malades a acquérir
un potentiel maximal ». [l préne un
processus de transition précoce,

comme Nizar Mahlaoui, coordina-

ET LA SUITE (NECKER)

]
2. PLATEFORME AD’VENIR (ROBERT-DEBRE)

teur medical du projet de transition
a I’hépital Mecker {(encadré 2), pour
gui la transition commence des
I'snnionce du disgnostic.

Les disparités dans la délivrance
de programmes de transition
sont d'ordre conjoncturel, liges
par exemple a
l'existence d’une

PYFSSRNERANF I | AUTONOMIE SE CONSTRUIT
CRET P N)F MANIERE PROGRESSIVE

I'hépital (comme
& Mecker ou a
Robert-Diebré), explique Encora Le
Roux(Inserm), qui déplore la persis-
tance de transferts abrupts en ser-
vice d'adultes ou de maintiens de-
raisonnables en pédiatrie ( jusqua
35 ans !). Certaines specialites

La Fondation Hipitaux de Paris met en place des programmes d'accompagnement
dans plusieurs établissements : Hopital européen Georges- Pompidou, Garches
(maladies neuromusculaires), Lyon, et en Essonne (psychiatrie). Elle soutient &
I'hidpital Robert-Debré la plateforme Advenir (local dédié, accolé & une maison
des ados ; site Intemet ; consultations de prétransition, premigre tape du rite de
passage, et ateliers de groupe [sexvalité, droits sociam, consommation]), avec
un original copilotage hipital- associztion de patients (Association francaise des
diabétigues, Association Francois-Aupetit, Association surnénales, France Rein,
Grandir, Vaincre la mucoviscidase, etc.) pour assurer |es besains en information
et une owverture vers laville ; le point de vue des ados, Leur besoin d'étayane,
|eurs attentes sont pris en compte, et les ruptures de sulvi anticipées, carle
comité d'adolescents usagers de | hipital est aussi partenaire de ce propet, congu
natamment par Paul Jacquin (ce pédiatre a créé ily acing ans |'unité fonctionnelle
de médecine de |'adolescent, riche de 5 000 adolescents difficiles en file active).
A 'hipital Necker, Nizar Mahlaoui a travaillé sur le projet de La Suite, ouvert en
septembre 2016 : cet espace de 171 m? dédié aux adolescents et jeunes adultes
(AJA) atteints de maladies rares ou chroniques et construit ave eux, offre des
consultations de oynecologie, psychologie du travail, dermatologie et des ateliers

d"activité physique.
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(diabétologie, rhumatologie) s'en
sortent mieux que d’autres (handi-
cap mental), mais, en pratigue, les
services utilisent des questionnaires
d'aptitude a la transition ; la plupart
interviennent au cas par cas, peu
disposent de programmes de tran-
sition officiels, specifigues d'une
pathologie donnée, et au contenu
trés hétérogéne : « il y ourait intérét
a mutualizer les moyens » et a de-
velopper des programmes pluripa-
thologiques, les évaluer, prendre en
compte | sprés-transfert. impliquer
les usagers, pérenniser les moyens,
realiser un dossier de transition®*.
Thomas Girard proposede rassurer
sur le bon fonctionnement du corps
(approche somatigue, danse, pour
amelicrer le sentiment d"apparte-
nance augroupe, rapporte par Lucy
Vincent, directrice de MoodMoves
Ltd), de travailler au plus prés des
besoins réels, de ritusliser "'accom-
pagnement des adolescents pour
marquer le temps entre I'avant et
I'spres-transition.

Pour une meilleure synergie
ville-h&pital, Enora Le Roux ima-
gine confier auxassociations et aux
professionnels de ville certaines
des 108 propositions recueillies
dans son eétude menée aupres des
professionnels pour améliorer ce
processus. Mais ce colloque titré
« La transition chez les jeunes ma-
lades chronigues. Vers une synergie
ville-hépital ? » illustre la place en-
core ténue de la ville dans ce pro-
cessus. Pourtant, « les critéres d'une
transition réussie résident dans
linterface ville-hdpital », explique
Vincent-Micolas Delpech, directeur
de I'hépital Necker, ol la prépara-
tion & la transition est devenue une
realite (parcours de santeé incluant
une éducation thérapeutique évo-
lutive et construction d'une maison
des adolescents), avec le soutien de
la Fondation Hopitaux de Paris (en-
cadréa2). «

* | e= consultations de ransition onjanisies pow les
patients diépamogytaires a [ hipitzl Pobert- Debod,
conjnintemet avec le médecin dadultes, it pu Ene
pérennisées, e de moyens

** o3 [aboratoires Novartis en diffusentun powr 1z
diépanncyiese ; |3 platefemeAdv eni en fart un proet
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Temps forts 2018

Journée Parc Floral

Les enfants sont au rendez-vous pour une
journée a théme « Alimentation, mouvement et
bien-étre » au Parc Floral.

Dans un contexte d’isolement et de précarité,
nos jeunes bénéficiaires n’ont pas toujours acces
aux activités physiques et a une alimentation
équilibrée, des conditions pourtant essentielles
lorsque l'on vit avec une grave maladie
chronique.

Encadrés par Dessine-Moi Un Mouton, les
enfants font des activités qui associent jeu et
prise de conscience des bonnes habitudes
alimentaires et du lien avec son corps
relaxation, massages, accrobranche, lecture des
étiquettes alimentaires, pique-nique avec fruits et
légumes,...

WET

Invitée par I’Ambassade de France en Russie,
Dessine-Moi Un Mouton intervient pendant 2 jours
a Saint Pétersbourg lors de la Conférence
Scientifique Internationale organisée par le
Ministére de la Santé de Russie « Problemes
actuels sur le VIH/Sida - Focus sur les jeunes

séropositifs ».
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Auvril

Séjour adolescents et jeunes adultes

Le 1er séjour thérapeutique de I'année s’ouvre a
Lille avec 7 adolescents, tous nouveaux-venus
chez Dessine-Moi Un Mouton.

Objectifs : intégrer les jeunes dans un groupe,
échanger autour de la maladie, favoriser
I'autonomie.

Découverte du patrimoine, des spécialités
culinaires, Musée d’Histoire Naturelle...,
les adolescents ont pu sortir pour quelques jours
d’'un quotidien ou la maladie et les difficultés
prennent souvent le dessus.

r : - — 7 R
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Nos mamans bénéficiaires sont ravies !
Pulls, gilets, couvertures, chaussons,... tout fait
maison pour les nourrissons !

Merci a I'association Tricotez Cceur pour son
immense générosité !

Wz
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Juin
Festival We Love Green

Programmation éclectique, scénes francgaises
et internationales, nos jeunes bénéficiaires
participent au festival nouvelle génération au
Bois de Vincennes !

Ambiance festive, rencontres, pique-nique
convivial, a renouveler sans modération en
2019!

Novembre

Mieux dans son corps, mieux dans sa
téte ! L’approche corporelle dans la
maladie chronique

Dessine-Moi Un Mouton organise son colloque
annuel le 28 novembre a I'Institut Imagine : 160
participants, hospitaliers, médecins, travailleurs
sociaux, institutionnels, associatifs sont venus
enrichir leur réflexion sur I'approche corporelle

dans la maladie chronique.
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Juin
Journées hammam

Une sortie toujours trés attendue : pour la
3éme fois cette année, nous accompagnons
des méres et des jeunes filles au hammam.

Une occasion de sortir ensemble, discuter,
prendre soin de soi, de son corps, en compa-
gnie d’Elodie, notre socio-esthéticienne et Ade-
line, notre éducatrice spécialisée.

Nos bénéficiaires en témoignent réguliere-
ment : « Apres une sortie comme celle-ci je me
sens mieux, je dors mieux, et je partage un mo-
ment agréable avec des personnes qui vivent
des situations difficiles comme moi ».

Décembre

Rencontre avec les jeunes de Maisons -
Alfort

A l'occasion de la Journée mondiale de la lutte
contre le Sida, I'Office Municipal de la Culture
de Maisons-Alfort (OMC) organise une
rencontre entre des collégiens et Dessine-Moi
Un Mouton pour parler du VIH et de sa
transmission.

Une collecte de fonds est ensuite menée au
profit de notre association. Les équipes de
'OMC aidées par de jeunes bénévoles, soit au

total une cinquantaine de personnes, menent
une quéte sur la voie publique afin de récolter
des dons pour les enfants et les adolescents
touchés par le sida.

Merci pour ce geste solidaire envers les jeunes
malades : 4 000 € ont été récoltés !
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Eléements financiers
Bilan 2018

ACTIF 2018 2017 PASSIF 2018 2017
Immobilisations incorporelles 3928 7477  |Fonds associatifs sans droit de reprise | 163 898 190 918
Immobilisations corporelles 31799 55111 [Résultat de I'exercice -48 620 -27 019
Immobilisations financiéres 19 836 19836 |Fonds associatifs avec droit de reprise 16 667 25000
ACTIF IMMOBILISE 55563 82424 |[FONDS PROPRES 131 945 188 899
FONDS DEDIES 8787 7 156
Stocks et en cours 4 940 5993 |Emprunts et dettes - Ets de crédit 2685 13120
Disponibilités 77 219 43809 Emprunts et dettes financieres 5 24
Charges constatées d'avance 3725 4229  |Dettes fournisseurs 31852 38935
Autres 133296 | 203760 Autres dettes 99 469 92 081
Produits constatés d'avance -
ACTIF CIRCULANT 219180 | 257791 |Emprunts et dettes 134 011 144 160

TOTAL GENERAL ACTIF 274743 340215 TOTAL GENERAL PASSIF 274 743 340 215
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Reésultat 2018

2018 2017

Total produits d'exploitation 798 720 826 444
Ventes solidaires, diplome universitaire, divers 1523 19 380
Subventions d'exploitation 679 840 684 682
Subventions publiques 439900 464 854
Subventions privées 239940 219 828
Report des res. non utilisées des ex. antérieurs 7156

Transferts de charges d'exploitation +reprises 4341 29 586
Autres produits 105 860 92 796
Dons 105 260 92 171
Cotisations 600 625
Total charges d'exploitation 843 089 853 564
Lieu d'accueil et son fonctionnement 112 997 107 839
Séjours et sorties thérapeutiques 19 158 20942
Honoraires 61203 78 688
Organisation colloque, documentation 8603 7 651
Fonctionnement de I'équipe 11 652 10 687
Frais bancaires 5 504 3711
Impbts et taxes 29 411 29 689
Salaires 364 751 369 823
Charges salariales 174 441 170 306
Dotation aux amortissements/dépréciations 30 214 27 107
Autres charges de gestion courante, divers 25155 27 121

Total des produits

Total des charges

798 727
847 347




Remerciements

Les établissements publics

S Ar VAL e

Q REPUBLIQUE FRANGAISE ANCAL

= | DASES s +=""CJ kiledeFrance A% MARNE

DES AFFAIRES SOCIALES Ledé
ET DE LA SANTE L/ e déepartement

c*o Y
Y*Y WX

.y*‘ ‘Y;'Y‘ Y
ALLOCATIONS
CR A "’"F ALLOCATIONS FAMILIALES
FAMILIALES
s e l n e s a l nT D e n l S Assurance Maladie d'lle-de-France > ancv
LE DEPARTEMENT Slase nes AIDES AUX PROJETS VACANCES
} de Paris Saint-Deni

Les associations

LA VOIX DE L'ENFANT
Sidack
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Les fondations
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FONDATION
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Saus égide de la Fondation hospitaliére Sainte-Marie
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AIDS FUND

Fondatien
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agir pour les orphelins

Les entreprises
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Horaires d’ouverture
Du mardi au samedi de 10h a 19h

Adresse
1 villa des Pyrénées 75020 Paris

Contact
Tél: 0140280101
contact@dessinemoiunmouton.org

Bus 24, 57, 64 — Station Maraichers
Métro Ligne 9 — Station Maraichers
RER A - Station Nation
Tramway 3b — Station Porte de Montreuil
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Dessine-Moi Un Mouton, association loi 1901 & but non lucratif fondée en 1990, accompagne
des jeunes et des parents qui vivent dans la précarité ou lNsolement avec une grave maladie
infectieuse ou génétique, notarmment le VIH-sida.

En compkrmentarité de Fhépital et des différents acteurs de la santé, Dessine-Moi Lin Mouton
intervient pour stabliser les situations, prévenir les ruptures de soin et permettre aux béndh-
ciaires de retrouver une autonomie.
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CESSIME-MIOH LIM B

1 villa des Pyrénées 75

Tél: 01 402801 01
contact@dessinemolunmouton.org
wwnw dessinemalunmaouton.org
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