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Nousvous invitons a vous mobiliser avec nous pour :

-exiger lareconnaissance de I’ autisme comme handicap spécifique

-sensibiliser le grand public, lesmédias et tousles décideurs a |’ autisme, pour changer leregard
sur ce handicap, lutter contrelesravages dela méconnaissance de I’ autisme et promouvoir I'in-
térét et lerespect pour la différence des personnes autistes

-faire connaitrelestextes officiels sur I’autisme, faire appliquer lesloisde 2002 et de 2005 qui
devraient protéger lesusagers et reconnaitreledroit al’accessibilité et ala compensation pour
toutes les personnes autistes, en développant I’ aide juridique aux familles

-mutualiser les compétences des associations partenaires, développer les pdles d’ excellence des
établissements du groupement de coopér ation sociale et médico-sociale d’ Autisme France

-faire connaitre la démar che qualité d’ Autisme France et son travail d’accr éditation

-dénoncer les différentsformes de maltraitance dont sont trop souvent victimesatout age nos
enfants

-revendiquer fermement ledroit al’éducation de nos enfants et leur droit a un accompagnement
social qui au travail, quand ¢ est possible, doit prendrelaforme d’une reconnaissance du besoin
deformation continue.

-ancrer fermement la France dans les démar ches eur opéennes et mondiales : recherchesur I’ au-
tisme, accompagnement éducatif le meilleur possible des per sonnes concer nées, défense de leurs
draits.

Nous vous donnons rendez-vous le samedi 20 novembre 2010
au Centre de Congres, Cité internationale de Lyon
pour le 20eme congres d’Autisme France
Venez trés nombreux demander la reconnaissance de I'autisme

comme handicap spécifique




PROGRAMME DU CONGRES

Sous le haut patronage de Roseline Bachelot,
Luc Chatel, Valérie Pécresse

Matin :

8h30-9h:

Accueil des participants

9h-9h30:

Accueil de M. le Sénateur-Maire de Lyon

ou de son représentant

Introduction de Daniele Langloys

Présidente d’Autisme France

Dr. Sandrine Sonié, médecin coordonnateur du
Centre Ressources Autisme Rhéne-Alpes
9h30-9h50 :

Intervention d’'un Ministre ou de son représen-
tant

Modérateur :
Daniele Artuso, directrice du centre de formation
sur I'autisme, Ediformation

9h50-10h20 :

Génétique et autisme

les nouvelles voies d’exploration

Dr. Sylvain Briault, CNRS, Université d’Orléans
10h20-10h50 :

Epidémiologie de I'autisme

Dr. Eric Fombonne, Pr. de psychiatrie,

Hopital pour enfants de Montréal

10h50-11h10 : Pause

11h10-11h40:

Le stress psycho-social des personnes TED,

Dr. Rutger Van der Gaag, Pr. de psychiatrie,
Université de Nimégue (Pays Bas)

11h40-12h10:

Les particularités sensorielles des personnes TED,
Pascale Brochu, ergothérapeute au Québec
12h10-12h30:

Jean-Francois Chossy, député,

rapporteur de la loi de février 2005

12h30-13h40 : Déjeuner

Aprés-midi :

Modérateur :
Christine Philip, professeur formateur a I'INSHEA de
Suresnes

13h50-14h20 :
Vivre avec I'autisme : témoignage
Jéréme Ecochard, personne TED

14h20-14h50 :

L’imitation pour s’intéresser a l'autre en s'intéres-
sant a soi

Jacqueline Nadel, directeur de recherche CNRS,
coordonnatrice du Réseau national d’études cogni-
tives et neurocognitives de I'autisme
14h50-15h20:

Les troubles moteurs spécifiques a I'autisme

Pr. Alain Berthoz, Collége de France

15H20- 15h50 :

Aspects comportementaux spécifiques a I'autisme
Pr. Eric Willaye, directeur scientifique du SUSA,
Université de Mons Hainaut (Belgique)
15h50-16h20:

Apport du bilan développemental, implication de
la personne TED, linstitution et la famille.

Dr. Gloria Laxer, directrice de recherche, Université
de Lyon I

16h20-16h50 :

La démarche qualité d’Autisme France,

bilan de 3 ans de mise en pratique et d’'une collabo-
ration avec le Québec,

Chantal Tréhin, neuropsychologue

16h50-17h05 :
Synthése des travaux

Dr. Monica Zilbovicius, Médecin Psychiatre,
INSERM-CEA

17h05 :
dente

Conclusion de Daniele Langloys, Prési-

Autisme France autismefrance.org Le Lien octobre 2010 autisme.france@wanadoo.fr




Faire reconnaitre 'autisme comme handicap spécifique

Faire reconnaitre I’ autisme comme handicap spécifique a été la démar che proposée aux associations
partenaires toute I’année 2010 : cette démarche culminera au congrés d’Autisme France le 20 no-
vembre 2010, dont c’est lethéme.

L a méconnaissance totale du handicap autistique en France est dramatique : elle vaut discrimina-
tion a I'égard des personnes concernées, enfermement psychiatrique et souvent maltraitance, ab-
sence de scolarisation adaptée et donc rejet, exclusion des structures de loisirs, absence d’éducation
adaptée, et méme insultes régulieres puisque se traiter d’autistes fait partie du vocabulaire politique
et syndical.

La France s est fait condamner 3 fois de suite de 2004 & 2009 par le Conseil de I’ Europe pour discri-
mination a |’ égard des personnes autistes: qu’elle commence par le commencement : faire connaitre
les textes officiels sur I'autisme, souligner la spécificité de ce handicap, veiller a I'adaptation des
stratégies d’accompagnement en tous lieux et a tous ages.

Ou est le probleme ?

Enthéorie, il n'y en apas:

Laloi du 11 décembre 1996 diteloi Chossy affirme clairement les besoins et difficultés spécifiques de
la personne autiste.

Cesbesoins et difficultés sont explicités dansle document dela HAS de janvier 2010.

LOI no 96-1076 du 11 décembre 1996 modifiant la loi no 75-535 du 30 juin 1975 relative aux institu-
tions sociales et médico-sociales et tendant a assurer une prise en charge adaptée del'autisme.

Art. 2. - Toute personne atteinte du handicap résultant du syndrome autistique et des troubles qui lui sont
apparentés bénéficie, quel que soit son &ge, d'une prise en charge pluridisciplinaire qui tient compte de ses
besoins et difficultés spécifigues.

Adaptée al'état et al'age de la personne et eu égard aux moyens disponibles, cette prise en charge peut étre
d'ordre éducatif, pédagogique, thérapeutique et social.

L a présenteloi sera exécutée commeloi del'Etat.

Rappelons qu'en Belgique, |a reconnaissance de I'autisme comme un handicap spécifique a été officialisée
en 1994 par la Communauté Flamande et en 2004 par la Communauté Francaise du pays.
http://www.inf orautisme.com/02quoi/definition.htm

Par ailleurs, la France a signé un document européen, la Résolution du 12 décembre
2007 du Comité des Ministres du Conseil de I'Europe sur l'intégration
des jeunes atteints d’autisme dont 'annexe commence ainsi : « Les per-

SONNes atteintes de troubles du spectre autistique sont des citoyens a part entiére de I’Europe. Si elles
bénéficient d’un niveau d’ éducation approprié, elles peuvent étre intégrées a la société et y apporter leur
contribution.

1. Lestroubles du spectre autistique sont des troubles du développement d’ origine biologique. Ils peuvent
étre de gravité variable mais ont toujours des effets potentiellement perturbateurs sur I’ intégration sociale
des personnes concernées et de leurs familles.

2. L’intégration dépend de la reconnaissance du fait que les personnes atteintes de troubles du
spectre autistique présentent des besoins particuliers qui différent qualitativement des autres be-
soins spéciaux ; des connaissances et des approches spécifiques sont nécessaires pour répondre a
cesbesoins. »




Et concréetement ?

Concréetement, les personnes autistes ont peu d existence officielle dans les différents documents qui
pourtant les concernent : laloi de 2005 n’identifie pas I’ autisme comme handicap spécifique, beaucoup de
PRIAC assimilent les personnes autistes a des personnes déficientes intellectuelles, les MDPH, faute le
plus souvent de diagnostic, traitent leurs dossiers comme ceux de personnes handicapées psychiques ou
mentales, en particulier parce que le GEVA (guide dévaluation des besoins des personnes handicapées) ne
donne pas d'outils pour évaluer précisément les difficultés des personnes autistes et les besoins de com-
pensation qui devraient leur correspondre), I’ agrément des établissements « troubles du comportement »
se retourne contre les enfants autistes alors que leur place n’est officiellement pas en ITEP, et ce ne sont
gue des exemples.

Concréetement, sauf exceptions (il y en @) les CDCPH identifient quatre types de handicaps: sensoriel,
moteur, mental (= déficience intellectuelle en France) et psychique: I'autisme et les TED sont largement
absents de toutes les sortes de nomenclatures. Or I autisme n’ est pas un handicap sensoriel (mais celui-ci
peut se surgjouter), ni un handicap moteur (mais des difficultés sensori-motrices sont des co-morbidités
possibles), ni un handicap mental (méme si pour 30% des personnes autistes, la déficience intellectuelle
est un handicap surgjouté), ni surtout un handicap psychique, dont la définition reste toujours dans le flou.
Le plan santé mentale et I' OMS répertorient les troubles psychiques : dépression, schizophrénie, troubles
bi-polaires, addictions, troubles des conduites alimentaires: |’autisme n'y figure pas, ce qui n’empéche
pas les fédérations de mal ades concernés souvent gestionnaires de s approprier I autisme.
http://www.unafam.org/telechargements/plan_sante_mentale 20 04 _2005.pdf

Concréetement, la spécificité de I'autisme est largement inconnue des enseignants et professionnels de
santé, des psychomotriciens et psychologues encore trés majoritairement formés avec des approches psy-
chanalytiques totalement dépassées et inefficaces.

Pourtant 1 personne sur 150 est autiste : ¢'est un probléeme majeur de santé publique et les associa-
tions demandent que I’ autisme soit déclar é grande cause nationale 2011.

Signez la pétition en ligne:

http://www.autistessansfr ontier es.com/petition.php

Ce que nous demandons

-le respect de laloi de 1996 comme préalable a toute démarche de classification

-la modification de laloi de 2005 pour y faire gjouter I’ autisme et les TED, pour la rendre cohérente avec
laloi de 1996 ; laréflexion nécessaire sur ce que sont |" accessibilité et la compensation dans le champ de
I"autisme

-I"application des mesures spécifiques du plan autisme 2008-2010 qui arrive a son terme aors que les
besoins reconnus ne se sont pas tous concrétisés par |es mesures nécessaires

-la reconnaissance du travail de définition du handicap cognitif fait par le groupe de travail interministé-
riel sur ce sujet, qui permet de comprendre les difficultés cognitives des personnes autistes et de repérer
les ééments de la CIF qui sont pertinents pour apprécier les besoins de compensation

-le respect de la CIM10 dans les MDPH, en particulier la distinction entre troubles des conduites qui ne
sauraient concerner les personnes autistes et les difficultés de comportement qui peuvent accompagner
I"autisme (comme d’ ailleurs d’ autres handicaps ou pathol ogies)

-la connai ssance précise par tous les acteurs administratifs, sanitaires, médico-sociaux, enseignants, €tc...
des documents officiels sur I’autisme : classement dans la CIM 10, documents de la HAS, de I’ ANESM,
recommandations diagnostiques sur |’ autisme : le document de la HAS donne une prévalence, 1 sur 150,
décrit I’ autisme, souligne que 70% des personnes autistes n’ ont pas de déficience intellectuelle

-une définition précise de ce que laloi de 1996 entend par prise en charge thérapeutique: qu’ est-ce que le
Soin pour une personne autiste ? Comment entendre les droits des usagers selon la loi de 2002 et le libre
choix qu' elle laisse aux familles, en particulier si la personne autiste est en hopital psychiatrique ?




-larefonte des annexes X X1V (annexes XXIV relatives & | éducation spéciale : la 1%¢ |’ annexe XXIV, pour
ladéficience intellectuelle et I'inadaptation est la seule qui puisse s appliquer et atort al’ autisme : établis-
sements et services qui nécessitent principalement une éducation spéciale prenant en compte les aspects
psychologiques et psychopathologiques ainsi que le recours a des techniques de rééducation (orthophonie,
kinésithérapie, psychomotricité...), IME-IMPRO pour déficients intellectuels y compris avec troubles as-
sociés (personndlité, comitiaux, moteurs et sensoriels, maladie chronique, communication), les ingtituts de
rééducation pour troubles du comportement), pour que I’ autisme ne disparaisse pas dans des classifica
tions erronées en particulier « troubles du comportement »

-il convient a ce propos de réfléchir au sens des mots inadapté et adapté en francais : les vacances adap-
tées, c'est pour les personnes handicapées mentales, le sport adapté aussi, donc pour les personnes défi-
cientesintellectuelles; et |’ autisme ?

-la reconnaissance de I’ autisme et des TED a |’ Education Nationale ou le plus souvent ils entrent dans la
catégorie « troubles des fonctions cognitives » ; une adaptation des évaluations a |’ école primaire pour les
enfants autistes comme ¢’ est le cas pour d autres handicaps.

-la définition d’ une annexe autisme et TED au GEVA

-le retour et la pérennisation du comité autisme, maniére de faire reconnaitre la spécificité de I’ autisme y
compris par |es structures gestionnaires généralistes

-la création de tous les établissements, services et dispositifs spécifiques nécessaires, en particulier |’ adap-
tation spécifique al’ autisme des maisons-relais.

-I" obligation pour les dictionnaires d’ actuaiser leur définition erronée et discriminatoire de I’ autisme.

L’autisme et les TED, ce sont des diagnostics spécifiques précoces, des stratégies éducatives spécifi-
ques et adaptées a I'age et au niveau des personnes por teuses de ce handicap, un accompagnement
humain et éventuellement technique spécifiques, conditions nécessaires a une vie citoyenne pour la
personne autiste.

Daniele Langloys

Nous avons besoin de vous pour exiger la reconnaissance de I’autisme
comme handicap spécifique. Soyez tres nombreux

le samedi 20 novembrea LYON, Cité des Congres

Pour le 20eme congresd’ Autisme France :

« Pour lareconnaissance du handicap specifique ».




