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Préface

Faut-il écrire un livre blanc parce que l’on porte des idées noires ? Doit-on inscrire
dans un grand livre les revendications catégorielles ? Peut-on, a livre ouvert, tout
dire de ce que ’on croit vrai ?

Pour ce qui me concerne, je crois qu’un ouvrage comme celui-ci permet de
reconnaitre le sens et la place des choses. Celles et ceux qui l’ont écrit nous disent
leurs espoirs, leurs doutes, leurs joies et la connaissance de |'autre. Ils nous
donnent a savoir, ils nous laissent entrevoir... C’est dans ce livret que l'on va
trouver matiére a interpeller les familles, les associations, les institutions, les
professionnels, les élus et les pouvoirs publics.

On ne peut pas répondre quand on n’écoute pas, lorsque l’on n’entend pas ou des
lors qu’on ne lit pas ; et aprés cette lecture plus personne ne sera autorisé a dire :
« je ne savais pas ».

Ce livre de bord est un livre critique, un catalogue de propositions, une source
d’inspiration : une histoire pathétique. C’est un roman de vérité. Parfois cruel,
toujours lucide, qui dit ce que sont les vies de celles et ceux, gens “extra-
ordinaires” qui vivent dans [’autisme.

Vite, mesdames et messieurs les responsables, il faut apres lecture, donner des
réponses concretes et ne pas se contenter de vérités de papier comme la loi ou le
plan. Chaque cas est différent, chaque vie palpite a son rythme et il faut poser les
réponses en se préoccupant du projet de la personne et non plus uniquement des
articles, des décrets, des arrétés ou des circulaires.

Les témoignages qui nous touchent nous renvoient a notre impuissance devant la
différence. Tout ce qui n’est pas selon la normalité est dérangeant et les solutions
a apporter sont complexes a mettre en ceuvre, mais les grandes difficultés ne sont
pas nécessairement des lieux de désespoir.

Les parents: témoins actifs; |’association: soutien incontournable; les
professionnels : aide compétente, chacun avec son temps et son talent apporte a la
personne autiste un accompagnement pédagogique, éducatif, social ou médical a la
portée des espérances.

Finalement, un livre blanc qui s’annonce comme un livre d’or en faveur de

[’autisme.

Jean-Francois CHOSSY
Député de la Loire
Auteur de la loi du 11 décembre 1996
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Introduction

En 1994, Autisme France a ouvert un « numéro vert » : immédiatement les téléphones
se sont mis a sonner sans interruption dans le petit bureau de |’association, racontant
mille vies de souffrance, d’injustice, de désespoir, mille vies qui, pour la premiere fois
étaient écoutées, par des personnes qui les croyaient enfin.

Croire 'incroyable, que dans la société surprotégée de la fin du XXeme siécle les plus
faibles, les plus fragiles, étaient abandonnés sur le bord du chemin, que la loi la plus
connue en France, celle de « ’école obligatoire jusqu’al6 ans » ne s’appliquait pas
aux enfants autistes, que les hopitaux de jours rendaient les enfants a leur parents des
leur adolescence, que le seul futur possible était [’hospitalisation psychiatrique a vie.

Nous avons voulu faire entendre ce cri a la France entiére, aux décideurs, aux
politiques aux administrations, et nous en avons fait un premier « livre blanc ». Ce
document, largement diffusé, a été 'un des éléments décisifs de la refondation de la
législation et de la réglementation de ’accueil et de la prise en charge des personnes
avec autisme.

En 2008 Autisme France recoit, plus que jamais, des plaintes des familles, une litanie
incessante de souffrances, de rages impuissantes, de hurlements d’injustice. La loi a
changé, la société est immobile. Les enfants sont inscrits dans les écoles, mais ils ne
sont pas accueillis. Des établissements ont été créés, mais ils « sélectionnent » les
enfants ou les adultes les moins « difficiles ». Les administrations - qui ont changé de
nom- (quelle réforme !) opposent toujours la méme indifférence tatillonne a la douleur
indicible des familles. Notre service juridique est débordé.

Autisme France a décidé de publier, en 2009, pour ses vingt années d’existence, un
nouveau « livre blanc » et, en quelques semaines, des centaines de témoignages nous
ont déja été adressés.

Cette urgence -celle des familles, celle de leurs enfants - nous a amenés, a l’occasion
des « Rendez-vous de ’autisme » des 17 et 18 mai 2008 a publier un premier extrait de
ce livre blanc.

Car ces cris sont ceux de la souffrance ; ils doivent aussi étre un appel aux acteurs de
notre société, non seulement au législateur, mais aussi surtout a tous ceux qui ont le
devoir moral, économique ou professionnel d’accueillir toutes les personnes avec
autisme.

Aussi nous nous battrons avec toute notre énergie pour que ces témoignages fassent
passer ’accueil des personnes avec autisme de ’époque des promesses a celle des
réalités, pour qu’enfin les intentions deviennent actes.

Mireille LEMAHIEU
Présidente d’Autisme France



Chapitre 1

1°'® partie : Connaissances actuelles sur ’autisme

Par le Docteur Nadia Chabanne

2°™ partie : Des témoignages

- Errance diagnostique

- Le quotidien des familles

- Aucune prise en charge, quel quotidien pour les familles ?
- Prise en charge insuffisante et inadaptée

- Obligation d’arrét de la vie professionnelle du(es) parents
- Dysfonctionnements en établissements

- Dysfonctionnements administratifs

- Les difficultés d’intégration scolaire

- Les difficultés d’intégration professionnelle

Dessin : Ch. Cambser



Connaissances actuelles sur ’autisme par le Docteur Nadia
CHABANNE

Nosographie

Dans la nosographie des troubles mentaux de I’enfant, la caractérisation du syndrome
autistique a varié selon les écoles et les traditions nationales. Depuis la fin des années
80, au sein des classifications internationale (CIM 10 - WHO, 1992) et nord-américaine
(DSM IV- APA, 1994) qui sont les plus utilisées par la communauté scientifique,
’autisme est inclus dans le cadre nosologique des <« troubles envahissants du
développement ». Sous ce concept de « troubles envahissants du développement »,
plusieurs syndromes sont regroupés : le trouble autistique (DSM IV).

L’autisme a été décrit pour la premiére fois en 1943 par le psychiatre américain Léo
Kanner comme un syndrome caractérisé par la précocité de sa survenue, une
symptomatologie associant un isolement, une incapacité a se mettre en relation avec
autrui, des troubles du langage, des comportements répétitifs et des activités limitées en
spontanéité et en variété. Depuis plusieurs décennies, diverses conceptions de ce trouble
ont été exposées qui ont amené a des débats et parfois des polémiques quant a ses
origines étiologiques pour arriver aujourd’hui a une vision partagée par ’ensemble de la
communauté médicale et scientifique internationale de trouble neurodéveloppemental
classé dans la nosographie internationale comme Trouble Envahissant du
Développement. L’autisme se caractérise, sur le plan interindividuel, par I’extréme
hétérogénéité de la symptomatologie en terme de sévérité, de la présence ou non d’un
déficit cognitif associé, et, d’un acceés au langage.

Cette diversité s’illustre aussi par U’existence, dans certains cas, de troubles organiques
associés a Llautisme. Ces pathologies clairement identifiées sont nombreuses
neurologiques, métaboliques ou génétiques, ayant le plus souvent des conséquences
déléteres dans le fonctionnement du systéme nerveux central. De larges études
épidémiologiques montrent qu’un trouble médical pouvant avoir un réle étiopathogénique
dans le syndrome autistique est retrouvé chez 10% des sujets (Fombonne, 2003, 2005 ;
Rutter et al., 1994) de la référence la plus ancienne a la plus récente.

Le diagnostic

Le diagnostic d’autisme est un diagnostic clinique qui se fait sur la base d’une
observation développementale et comportementale détaillée. L’autisme est défini par un
ensemble de symptémes qui doivent débuter avant I’dge de 3 ans : l'altération
qualitative des interactions sociales ; |’altération qualitative de la communication ; le
caractére restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des
activités (WHO, 1992).

Un déficit cognitif est fréquemment associé a |'autisme. Environ 70% des sujets
autistes ont un score de Quotient Intellectuel (Ql) inférieur a 70 (Fombonne, 2002). Ce
retard intellectuel est de niveau léger a moyen (Ql de 35/40 a 70) chez 30% des sujets
autistes ; de grave a profond chez 40% d’entre eux (Ql inférieur a 35/40) (Fombonne, 2002
et 2005).



Le déficit cognitif observé chez les sujets autistes n’est pas homogéne. Les résultats
obtenus avec les tests cognitifs révelent une hétérogénéité dans les différents domaines
explorés : la majorité des études montrent que les habiletés non verbales et visuo-
spatiales sont significativement supérieures aux habiletés verbales (Lincoln et al., 1995)
(Lincoln AJ, Allen MH, Kilman A. The assessment and interpretation of intellectual abilities
in people with autism. In E. Schopler & G B Mesibov (Eds), Learning and cognition in autism
(p- 89-117). 1995. New York: Plenum.).

Epidémiologie

L’autisme infantile a longtemps été rapporté comme étant un trouble rare, prévalent
chez moins de 5/10 000 enfants (Lord et Rutter, 1994).

Dans son expertise collective sur le dépistage et la prévention des troubles mentaux chez
Uenfant et U’adolescent (2001), UINSERM propose en résumé ’estimation suivante : “Un
taux de 9/10 000 pour la prévalence de l’autisme peut étre retenu. En se fondant sur ce
taux, on peut estimer que la prévalence du syndrome d’Asperger est voisine de 3/10 000 et
que la prévalence des autres troubles du développement, proches de ’autisme, mais n’en
remplissant pas formellement tous les critéres, est de 15,3/10 000. Au total, on peut donc
retenir que la prévalence de toutes les formes de troubles envahissants du développement
avoisine 27,3/10 000.”

Des études récentes suggeérent des taux de prévalence bien plus élevés : il est évalué a
13/10 000 pour l’autisme et de ’ordre de 60/10000 pour I’ensemble des troubles
envahissants (Fombonne, 2005).

Cependant, ces taux sont a considérer avec attention. Il est largement reconnu que
’augmentation apparente de la prévalence de l'autisme dans les études serait liée a
I’évolution des définitions, a [’utilisation de critéres diagnostiques plus larges et a une
meilleure détection des cas en population générale.

On observe une nette prédominance masculine : le sexe ratio moyen est de 4 garcons pour
une fille (Fombonne, 2002 et 2005). Lorsqu’on ne considere que les sujets autistes ayant
un retard profond, ce ratio est alors de 2 garcons pour 1 fille. Si ’on ne considere que les
autistes de haut niveau et le syndrome d’Asperger, le ratio est de 6 a 8 garcons pour 1
fille.

Cette large hétérogénéité du trouble autistique, ayant amené a la notion plus élargie de
spectre autistique, suggere une hétérogénéité étiologique, impliquant des facteurs
distincts, qui reste a élucider. Les dix dernieres années se sont caractérisées par un
important développement de la recherche internationale dans le champ de ’autisme.
Ainsi, grace aux nouvelles méthodes en génétique et en imagerie cérébrale, des régions
spécifiques du cerveau (le sulcus temporal supérieur) impliquées dans la perception sociale
et des genes synaptiques (NLGN, SHANK3, NRXN) ont été associés aux troubles du spectre
autistique. Cependant, il reste encore impossible d’identifier clairement les mécanismes
causaux de ce trouble. Le développement de champs de recherche divers dans
’exploration des mécanismes étiologiques est indispensable et sera a méme d’apporter de
nouvelles pistes dans la compréhension de ce trouble complexe. Il est ainsi essentiel, que
les données des travaux cliniques, neurocognitifs, génétiques et neurofonctionnels, soient
confrontées, dans Uoptique de parvenir a une modélisation des différents facteurs
impliqués et de proposer par la suite des stratégies de prise en charge des personnes
autistes les plus pertinentes.



Evolution

L’hétérogénéité du syndrome autistique se manifeste également en termes d’évolution. En
effet, "ensemble de la symptomatologie autistique varie selon [’age de développement et
les caractéristiques propres a chaque personne autiste. Si I’évolution des troubles a long
terme est encore mal connue, il apparait aujourd’hui clairement qu’une intervention
trés précoce est a méme de favoriser le développement des capacités de
communication et d’interaction des enfants atteints et de favoriser une insertion de
qualité dans la vie sociale, qu’elle soit scolaire, familiale ou professionnelle.

Ainsi, I’ intervention précoce auprés des jeunes enfants autistes reste aujourd’hui le
grand défi des toutes prochaines années, elle implique la participation de partenaires
formées aux plus récentes techniques de rééducation, des parents et des médecins afin de
mettre en place des programmes d’intervention individuels de qualité répondant aux
besoins spécifiques des personnes autistes.

Le besoin criant de professionnels formés, de structures adaptées aux besoins des
personnes autistes, enfants, adolescents et adultes, et de circuits spécialisés favorisant
’acces a la vie sociale dans tous ses aspects souligne ’importance de Ueffort collectif
majeur a réaliser pour répondre a la précarité actuelle de la prise en charge de ce
handicap. Cet ouvrage se propose donc d’exposer clairement, aux travers des témoignages
des familles, un état des lieux incluant les difficultés rencontrées par les parents pour
’acces a une prise en charge adaptée de leur enfant ; il a le mérite de mettre en avant
un ensemble de propositions et d’exemples de fonctionnement visant a ouvrir notre
réflexion sur de nouveaux modeles adaptés d’accompagnement global des personnes
atteintes d’autisme et de troubles apparentés.

Dr Nadia CHABANNE

Psychiatre, Hopital Robert Debré Paris
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Errance diagnostique

Notre fille S., née en 1967 est atteinte d'un autisme de haut niveau, autisme pur. Elle a été
diagnostiquée a I'age de 20 ans i L'hopital spécinlisé de Plaisiv. N, 74

Je viens vous exposer la situation de mon fils (...) agé de 15 ans et demi. Il est né¢ a Paris, et au fil des mois, j’ai
constaté des anomalies : des cris, des stress, des regards fuyants, des jeux répétitifs, que j’ai signalés aux différents
pédiatres que j’ai consultés. Ils ont été unanimes a me dire que je m’imaginais des choses, que
Penfant était en pleine forme, que les tests auditifs étaient bons, et pour finir que je n’y
connaissais rien en matiere d’enfant, étant désignée sous le terme de « primipare ». (...)

Nous sommes allés vivre en Cote d’Ivoire et au moment de sa scolarisation en maternelle, a I’age de trois ans, les
problemes de comportement se sont révélés plus facilement. A quatre ans il a encore fait une année de maternelle
dans un autre établissement, et la, la directrice nous a demandé de I’inscrire en IME.

Parallelement, et sur les conseils d’un pédiatre, j’ai entame séricusement la série d’investigations qui ont aboutit
au diagnostic d’autisme. Il venait d’avoir cinq ans. (...). Maman du 57.

Le diagnostic est tombé, il avatt déja 3 ans /=, malgré mes nquiftudes aupres de divers médecins.
Que de temps perdu... Maman de B, 06.

A. est né dans I’été 1998.. . Une premiere année sans histoire,(...)

Entre 2 ans et 2 ans et demi, Papa (...), trouve que son langage n’évolue pas et s’en inquicte : Maman, le medecin
et I’entourage ne s’affolent pas...¢a viendra, (...)

A. va avoir 3 ans: les inqui¢tudes commencent a étre partagées et I'on se décide a 'emmener a la Maison
Ouverte...La, le bilan est rapide et facile : il y a un petit frere de 3 mois dans le cosy, c’est I’explication ! (...)

Dés le printemps, nous avons inscrit A a I’école du village voisin en précisant qu’il ne parlait pas, et ne savait pas
donner son propre prénom...Cela n’avait pas semblé poser probleme...A la rentrée, nous le reprécisons a la
maitresse...Tres vite, elle abonde dans notre sens en disant qu’A. a effectivement un souci...Quand on lui parle
de prendre rendez-vous avec une psychologue, elle nous encourage a le faire...Dans le courant de I’éte, j’ai
commencé des recherches sur internet...mais ou chercher ?...Alors sur un moteur de recherche je tape « retard
de langage »... La il y a quatre ou cinq mamans qui discutent des probleémes de leur enfants qui ressemblent
¢trangement au mien...(...) A. commence d’ailleurs a avoir des comportements d’automutilation vers ses trois
ans : nous le surprenons un jour a se taper la téte sur le sol...

C’est la que nous décidons de contacter une psychologue, au hasard...Nous sommes en octobre 2001. Premier
rendez-vous : pour la premiere fois d’une longue série, nous allons nous raconter, raconter A...Et pour qu’il
reste tranquille, la psychologue fait des bulles !...Elle nous dit qu’elle ne peut pas nous dire au premier entretien
ce qu’elle pense, mais nous demande de revenir huit jours plus tard...Pour moi aucun doute, toutes ses questions
ont tourné autour des axes de cette fameuse triade autistique...Au second rendez-vous, je n’y tiens plus, je lui
pose carrément la question « pensez-vous que c’est de 'autisme ? »... « Oui, c’est sans doute une forme legere » !
Elle nous conseille immediatement d’écrire au Centre de Ressource Autisme de Tours pour un bilan...Nous
avons de la chance, nous ne sommes qu’a 60 km...IIn’y a que 5 centres de ce type en France !

En fait de chance, nous venons de mettre un pied dans ce que tous les parents dans notre cas nomment « la
galére du diagnostique ». Premiere étape, Tours refuse de nous recevoir, car nous ne sommes pas envoyés par
un médecin : « adressez-vous aux services de proximité en premier lieu»...Heureusement, nous n’avons pas
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attendu, et bien conseillé par D'assistante sociale de mon entreprise, nous avons déja rendez-vous au centre de
dépistage précoce de I’hdpital (CAMPS) mais dans quatre mois | Nous ne voulons pas attendre jusque la (...).

Le CAMPS se contentera de faire des bilans auditifs et visuels pour étre stir qu’A ne souffre d’aucune déficience
dans ces deux domaines, et de nous dire qu’il aura sans doute besoin d’un suivi au-dela de six ans, et comme leur
champ de compétence s’arréte la, il vaudrait mieux que I’on s’adresse ailleurs tout de suite...A aucun moment on
ne nous parle d’autisme, d’ailleurs, on ne cherche pas a savoir de quoi souffre A: «il est trop jeune pour
I’enfermer dans un diagnostic ». Et quand on parle de faire un bilan a Tours on nous en dissuade, nous présentant
ce bilan comme étant tres médicalisé. .. Pourquoi embéter A avec cela ?. ..

Retour aux soins...Le CAMPS a participé a I’¢laboration du contrat d’intégration, mais nous devons chercher
ailleurs pour obtenir des soins, sans vraiment savoir lesquels. La psychologue nous conseille de chercher un
groupe de psychomotricité : A a besoin de travailler la relation sociale dans un groupe moins important que la
classe. Nous sommes excentrés par rapport a l'inter-secteur de pédopsychiatrie, que ’on nous déconseille
fortement d’ailleurs. On nous oriente donc vers le CMPP, organisme privé et donc, non sectorisé. Le type de
groupe que I’on cherche existe, et notre fils pourra I’intégrer, mais a la prochaine rentrée scolaire. En attendant,
nous rencontrons les psychomotriciennes qui animent le groupe, et le médecin psychiatre...A force de pugnacité
nous allons enfin obtenir cette fameuse lettre de recommandation qui nous ouvrira les portes du Centre de
Ressource de Tours...en novembre 2002 pour un premier entretien. Le bilan complet aura lieu en mars
2003, Antoine a 4 ans et demi passé, et c’est écrit noir sur blanc : il est bien autiste. Maman de A.

L est né en 1999, c'était un bébé désiré, attendu, un miracle qui nous arrivait. Il pleurait
beaucoup, (...) il ne faisait pas ses nuits, et ceci jusque |'dge de trois ans, méme la journée il ne
dormait que 20 minutes |'aprés midi. Nous avons consulté plusieurs pédiatres mais c'était
toujours les mémes réponses, soit je |'écoutais trop, soit il fallait le laisser pleurer, ou alors on
me disait que j'étais trop angoissée et qu'il le ressentait. Je n'en pouvais plus, j'étais en congé
parental, mon couple volait en éclat, mon mari ne voulait rien voir et rien savoir. L. a marché tres
vite, jamais a quatre pattes, j'avais bien remarqué qu'il ne s'intéressait guere a ses jouets, il
restait planté devant la télé et sautait dans le canapé pendant des heures. A trois ans il ne
parlait presque pas, par contre il savait compter, & quatre ans il avait appris a lire seul, entre
temps j'avais repris mon travail. J'allais tres mal je voyais mon petit bonhomme complétement
angoissé dés que je le quittais c'était terrible et la aussi ma famille m'a dit, "tu vois ce que c'est
de |'avoir trop écouté?". L'école m'a contactée et m'a demandée de consulter un centre médical
psychologique, I'institutrice a méme fait appel au psy scolaire, qui m'a demandé d'arréter de
surprotéger mon fils! J'ai encore culpabilisé je me considérais comme une mauvaise mere, je
n'avais pas su élever mon fils, j'étais nulle. L. est suivi depuis I'dge de 4 ans dans ce centre au
début |'équipe qui le prenait en charge m'a parlé d'un trouble envahissant du développement et
d'une dysharmonie évolutive. Je n'avais pas internet, je ne savais pas ce que cela voulait dire et
quand je demandais plus de précisions on ne me répondait pas, ou alors la psy utilisait des termes
incompréhensibles. Je sentais bien que L. allait trés mal, je me rongeais, j'ai fait un infarctus
cérébral, j'ai perdu mon emploi. Toutes les personnes qui he supportaient pas mon fils je les
mettais dehors de chez moi. J'ai continué a emmener L. au centre toutes les semaines pendant 4
ans, il faisait des progres, je tiens a souligner que |'équipe qui suit mon fils depuis le début de sa
prise en charge est formidable. L'année derniére J'ai insisté, et la on m'a dit "mais madame, je
ne comprends pas que vous insistiez d ce point. Pourquoi vouloir mettre des mots sur ce qu'il a?"
J'ai répondu «dites moi, écrivez le moil!» La psy m'a écrit «trouble envahissant du
développement ». J'avais internet et la j'ai compris de quoi on parlait, mon fils souffrait d'un
trouble autistique. J'ai demandé un diagnostic plus précis L. vient de passer des tests, j'aurai les
résultats a la fin de ce mois d'avril. Le psychiatre qui I'a vu m'a parlé du syndrome d'asperger. L.
a aujourd*hui 8 ans, que de temps perdu. J"ai commis des erreurs et ma famille aussi
aujourdhui culpabilise mais nous ne savions pas, comment aurais-je pu aider mon fils alors
que je ne savais pas ce qu'il avait? Je souhaite, aujourd'hui, que les pédiatres soient un peu
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plus a I"écoute des parents. Je vais vous citer ce que I'un d"entre eux a dit a L alors qu'il avait a
peine deux ans "tu as de la chance d*étre tombé sur une maman comme ¢a, parce que j"en connais
a sa place qui t'auraient déja claqué sur le mur" fin de citation et cela résume la fagcon dont mon
fils a été considéré dans sa petite enfance! Je n"ai jamais plus mis les pieds chez un pédiatre.

A D (59)

- Madame, votre fils souffre d’enfermement mental !

Non mais n’importe quoi ! D’abord, qu’est ce que ¢a veut dire « enfermement mental ». ..

Ah ¢a, les médecins, quand ils ne savent pas, ils trouvent autre chose ! Pendant trois mois, il était sourd, il n’est plus
sourd. .. Pendant un mois, ¢’est moi qui le stressais, qui ’angoissais, ce n’est plus le cas ! (C’est toujours ¢a de
gagne )

Et maintenant « I’enfermement mental » | Et demain ce sera la fievre hémorragique !

INTERNET : Enfermement mental : AUTISME

Le mot est écrit, en gros, en gras et souligné ..... AUTISME

Non, ce n’est pas possible. Ce n’est pas ca. Ca peut pas étre ¢a...Il ne faut pas que ce soit ¢a ! Il ne ressemble pas
a Rain Man... Il ne se balance pas d’avant en arriere... Il adore les clins. .. Il ne se frappe pas... il ne hurle pas...
Et puis il n’a que 19 mois. .. ce n’est pas possible | NON !

SI, c’est ¢a... Il ne me regarde pas, il ne parle pas, il grogne, il ne marche pas, il tombe... il refuse les autres ou
au mieux, il les ignore... il s’allonge des heures a aligner ses voitures... en avant, en arriere, en avant, en
arriere. ..

Pourquoi nous ? Pourquoi moi ? Qu’est-ce que j’ai fait de mal ? C’est ma faute ! Pourquoi nous et pas les autres. ..
Et puis apres tout « les autres » il faut bien que ce soit quelqu’un. ..

Alors on réalise qu’il y aura toujours un avant I’autisme et un apres. ..

Comment expliquer au grand frére (6 ans) et a la grande sceur (5 ans) ?

Comment accepter pour une durée illimitée de renoncer a toute vie professionnelle ? (Parce que malgré tout ce que I'on peut dire
les parents sont tout de méme les plus proches de leur enfant. . ).

Comment accepter de réduire drastiquement sa vie sociale ? Parce que L. supporte difficilement les autres ...

Alors on cherche les médecins, les associations, les psy, les psychomotriciens, les orthophonistes. ..

On parcourt le milieu médical en se disant : eux ils vont savoir. ..

Pas tant que ¢a ! Certains refusent de le voir («non, les autistes, on ne fait pas ! » ) certains ont des pratiques
médicales plus angoissantes qu’autre chose (« moi je veux bien mais qu’est ce que vous attendez de moi ... »
« C’est lui le docteur ou bien c’est moi ! »)...

Et puis, nous, on vit a la campagne... alors on nous dit: mettez le a I’hopital, on le rendra socialement
présentable ...
« Socialement présentable !!!!!!!l ». On pleure... On digere... On tente d’accepter... On a dumal...

Cela se passe en 2008.... Mme M, 27.

Ma fille avait 3 ans et 4 mois !orsque nous l'avons fait consulter au CMFF () . Il me semble que les parents
ont droit & un diagnostic avec toutes les réserves nécessaires dans ce domaine. [~_n cffet, pour les enfants en
bas ége,Je concois qu’il soit difficile de Juger et denfermer un enfant dans un
dfagnostic. T outefois n'émettre aucune hgpothése peut avoir pour certains parents lleffet inverse que celui
escompte. A savoir, que nous parents pouvons au contraire étre enclins a faire notre propre dfagnostic qui

peut étre Plus négatiF que larealite. (lestce quf nous est arrivé me semble t-il.
Je crois que ce type de hanc{fcap car malheureusement ciest un hanc{fcap peut conduire la famille 3 des

situations ParFois catastropl’uiqucs. | reffet yoyo de ce type de ProHéme est assez déroutant méme si nous

avions été Prévenus.



Ce qui est certain c'est qu'il manque de structures un peu partout en France et qu'il a fallu 9 mois pour
qu'un psychologue puisse prendre en charge ma fille et 6 mois pour un orthophoniste et encore je pense que
nous avons été privilégiés méme s je pense que le temps de psychologue n'est pas suffisant pour ma fille.
Famille C.

Ma fille de 24 ans a éte diagnostiquée « autiste atypique » il y a 2 ans seulement. En effet, clle fait partie de ce
groupe de personnes situces a la marge de la « normalité », dont I'urgence de soin est moins criante. Petite elle
était trés renfermeée, parlait peu ou pas, bien que sachant parler, avait peu d’amies. J’ai su tres vite, bien avant ses
2 ans, qu’elle était différente, ma famille proche le sentait aussi mais nous en parlions peu, nous espérions tous un
¢veil soudain... Les médecins quant a eux restaient vagues, refusaient de mettre des mots sur sa personnalite de
peur de nous effrayer ou de nous enlever tout espoir, or ce flou m’a, au contraire, énormément perturbee. (...) ]
a suivi un cursus scolaire quasiment normal, des qu’elle rentrait de I’école je la prenais en main : j’ai passé des
heures le soir, les week-ends a rabéacher, a expliquer, répéter pour qu’elle retienne ce qui avait été fait en classe.
J’aurais aimée étre guidée dans ma relation a elle car je n’¢tais pas stire de faire bien... Je m’énervais parfois de
voir tant d’énergie pour si peu de résultat...Ma formation d’enseignante m’a beaucoup aidée, finalement ]
avangait doucement mais avangait. Le college a été plus difficile, la somme des connaissances augmentait et ]
peinait beaucoup. Elle était fatiguce, j’¢tais fatiguce mais malgré tout elle était volontaire et cela m’a aidé a ne pas
abandonner. Elle a redoublé la 5°™ puis été orientée vers un BEP comptabilité. C’était plus concret, elle suivait a
peu pres mais je la soutenais toujours beaucoup. Je ne savais toujours pas ce dont elle souffrait, j’étais persuadée
que ce n’était pas psychologique. On commengait a parler d’autisme dans les médias et de ses différentes formes.
Je trouvais que ] présentais bien des traits autistiques. ...mon médecin me persuadait que non.... Sur ses conseils,
J a suivi une thérapie d’un an avec un psychiatre classique. Comme le traitement repose essentiellement sur la
parole cela n’a évidemment rien donné, ] ne comprenait absolument pas ce que le psychiatre attendait
d’elle...Echec complet. (...) Maman du 38

Ané en aolt 1983 diaguostiqué Asperger en 2001(,,.). Famille du 42




Le quotidien des familles

J'ai un petit gargon de 3 ans et demi qui ne sait pas tenir son biberon dans ses mains, a qui je dois donner la
becquée pour le nourrir et s'hydrater. Ce petit gargon ne parle pas, crie et se tape la téte toute la journce.
Lorsque je lui donne la main pour sortir de la maison emmener ses freres a I’école, il se traine par terre, hurle,
crie.

Il a 3ans et demi il n'est pas propre. Pour le changer de couches ou de vétement ce sont des cris, des coups de
pieds, des tortillements. Pour le coucher du soir je dois le maintenir serré bras et jambes jusqu'a épuisement
pour qu’il puisse s'apaiser et dormir sinon il est inépuisable. Je suis épuisee physiquement et psychologiquement.
A 22h quand enfin j'arrive a le coucher je n'ai qu'une envie c'est de me coucher car aprés m'étre battue toute la
journée avec mon fils je n'en peux plus. La relation avec mon mari s'en ressent d'ailleurs.

« C’est ma vie », comme je lui dis souvent.

Il est d’une beauté surprenante...Les gens qui le rencontrent ne voient pas, au premier abord, qu’il est
«différent ». On pense souvent qu’il est « mal éduqué » . Et pourtant, il ne sait pas parler, souffre, s’auto-mutile,
fait des crises d’une violence extréme, casse tout sur son passage, veut agresser l'autre....car il ne sait pas
toujours se faire comprendre. I lutte sans cesse contre I’angoisse, ne comprend pas bien ce monde qui I’entoure,
il fait des allées et venues incessantes, ne sait pas jouer seul car il n’a pas le mode d’emploi.

Il est aussi tres souriant, jovial, ne connait ni le mensonge ni la méchanceté, il sait tres bien chanter : des qu’il
entend une mélodie, il la mémorise. Il est champion de «roller », il semble s’envoler sur ses rollers, il est
tellement heureux dans ces moments la !

C’est un enfant trés attachant, il adore faire des bisous, des calins.

Il va avoir quatorze ans au mois de Juillet, c’est encore « mon petit» par certains c6tés, et mon petit est
AUTISTE.

Comment expliquer « I'autisme au quotidien » ! C’est tellement difficile qu’il y a peu de mots pour exprimer ce
deésarroi d’une vie qui vole en éclats ...Je suis seule pour I’élever, il a une sceur ainée qu’il adore et qui I’adore
aussi. ..Elle aussi, aura des choses a dire ...

Quand il est la, le cours de la vie s’arréte pour n’étre attentif qu’a lui car il demande toute mon attention et ma
vigilance.

Avec mon fils, je vis souvent dans le désarroi et la solitude. Nous nous heurtons a des murs d’incompréhension,
le regard des « autres » est insoutenable, on cherche du soutien, du relais, on ne trouve pas...Personne ne semble
comprendre « ce trouble envahissant du développement » comme on 'appelle !

Pourtant, nous parents, a-t-on le choix ? ?A chaque jour suffit sa peine et c’est un parcours du combattant pour
trouver des prises en charge correctes dans le domaine de la scolarisation, des loisirs, des aides a domicile. Tout
est encore a faire.

Nos enfants ont droit a une scolarisation avec des méthodes spécifiques proposant des activités
« contenantes » et « éducatives » telles P.E.C.S, A.B.A. Ils ont droit aux loisirs, or il existe trop peu de
structures de loisirs spécifiques a I’autisme : ce trouble fait encore peur !

Et surtout, il n’y a pas d’aide a domicile pour seconder les familles qui en ont tant besoin !

Il n’y a pas d’auxiliaires de vie formées a I'autisme pour des interventions jour et nuit a domicile.
Actuellement, aprés plusieurs essais et contacts, je cherche encore....

Il y a un manque cruel de formation des différents personnels ou médecins a I’autisme.

En général, actuellement, ce sont les familles qui financent des terrains pour pouvoir voir fleurir des
structures spécialisées pour nos enfants. Le manque est cruel, surtout a I’dge adulte...Pour tout cela, il
faut des moyens financiers que beaucoup n’ont pas.

Les gens que je rencontre autour de moi me disent souvent : « comme tu as du courage I»
» 2 . . . e
J espere « avoir le temps d’avoir tout le temps du courage » comme le dit ma chanson préféree. ..

OVE
|

AUT



Je suis une maman qui adore son enfant « différent ». Je le remercie pour tout ce qu’il m’apprend. Je voudrais

rester en pleine forme pour lui apprendre le plus de choses possibles, et le voir enfin serein et reconnu dans cette

société au méme titre que les autres. Mme F, 59.

Quand jétals enfant, jai longtemps pensé que wmon petit fitre wétalt gquun petit comédien
copriclenx, qui ne fatsait aucun effort pour parler, parce qu'il était paresseux |

Longtemps J/at dit: « IL va s’y meettre comme tous les autres. (L a juste besoin d'un pew plus de
temps, c'est juste wng phase....une phase qui dure depuls blentdt quatorze ans.

« Autiste », que comprendlre de ce wmot quand on a € ou 9 ans ? Mow frére, « Ll est différent » m'a-t-
on dit, « il a des problemes », « L neparle pas parce quil ne sait pas comment faive »...

Alors pour mok « L'autisme au quotidien » c'ékait :

D'aborol, accepter Le fait qu/il soit si « différent »,

Volr Les autres enfants se wocuer de Lud, Le tratter de « gogol » ou de « babache »,

Subtir le regard des autres dans Les magasins, dans La rue, i Lla plage... partout,

Se semtlr moins atmé, avolr Uimpression gquon ne Lul consacre que du temps o Lul et
Jamals & mot,

Supporter ses agressions physiques du type morsures, griffures, coups de pieds et essayer
de crotre maman quand elle dit qu’ « il fait ¢a parce quil est autiste et non pas parce quil
ne t'abme pas »,

Le volr se fairve expulser de L'école maternelle ou jour au Llendemain,

Entendre La directrice de L'école dive &t ma mere en pleurs: «On ne peut plus Le garder. 1L faut
que vous le solgniez »,

Volr Lun de ses parents étre obligé de s'avvéter de travailler parce qu'il n'y aucune structure
ole Libre powr mon frére.

Aufonrd'hul cest :

Btre séparée de Lul, ne plus le volr que le week-end car il wy a pas ew d'autre choix que de Le
mettre en bnternat,

Moins d'agressions & mon égard mats beaucoup trop d'automutilations,

Voir Lés troubles du comportément s'empirer & cause dlés newroleptiques,

Encore devolr expliquer ce quiest Lautisme aux gens car on en parle toujours aussi pew,
Répondlre aux lognorants qui ne supportent pas la différence,

Garder La téte haute et ignorer Les vegards méprisants,

Participer i des manifestations telles que des journées consacrées i L'autisme,

Savolr que plus tard je seral vesponsable de Lud.

Demain cé sera :

Continuer 0 Lutter pour Les autistes et Leurs droits,

Trouver une structure convennble et adaptée au hanoicap de mown frere,

Ne jamals Latsser personne me dire que Lndpital psychiatrique est un enolroit pour Lul,
Eviter un maximum Les newroleptiques qui ne feront gqu/altérer son cerveau et diminuer
son espérance de vie,

Etre Lo pour Lud, quol qu'il arvive et tovgouws Lul donner tout Lamowr dont (L a besoln.

Seeur de T, 59.



Nous sommes les parents de six enfants et le dernier d’entre eux, A, est atteint dautisme. Je voudrais

décrire !’impact sur notre vie de Parents et celle de nos cinq autres enfants.

Javais lu quelqus part que la présence d’un autiste dans une famille « autistisait » la famille, Pisolait donc :
- les contacts téléphoniqucs ou les personnes que nous rencontrons sont des ProFessionne]s, des
Parents ou d’autres personnes concernés par Pautisme uniguemcnt
- pas de coup de {:il, pas dinvitation.... Qpi « oserait » nous demander comment nous allons ? | a
Posftion généra|e est le rePIi, par crainte de ne pas savoir quoi nous dire sans doute, mes enfants
nont pas la méme vie a la maison que les autres enfants, pas ou peu d’échangcs avec la famille... les
amis.... 7... ou sont-ils tous ? on ne Peut forcer personne, mais que Penscnt mes enfants quand ils

comparent ISUF vie avec CS”S d@ ISUFS camarades d@ classc 7

A la maison, nous sommes dans « !’indispcnsable, !’important, le Prioritaire, le sérieux », et si nous laissons
passer des Problémcs sans les voir? [ st ce que nous sommes toujours bien a écoute de TOUS nos

enfants, nous essayons bien stir mais...

Fersonne”ement,j’ai ressenti une « rupture » dans ma vie. | ’insouciance a disParu, nous sommes commeje le
disais ci-dessus dans !’indispcnsable, !’important .... Il ya des lieux queje ne peux Plus supporter: les cafés,
les fétes foraines, les endroits ou les gens font la fete: pour moi c’est indécent, c’est déP|acé,je suis
débranchée, déconnectéc,je ne fais Plus Par‘tie de ce monde,je suis dans le monde de mon enfant, a ot son
handicap m’a mise....

J’ai !’imPrcssion par moment de ne Plus exister, de ne Plus « m’aPPartenir », de wétre sur cette terre que pour
accomphr un devoir « élever cet enfant » et mes autres enfants, carje les ai amenés dans ce monde ctje leur

dois cela.

| ’autisme m’a Prisc, m'a presque tout Pris,je lui « aPPartfens » :J”ai gardé monjarclin quej’essage tant bien
que mal d’entretenir, aidée de mes anants, mes oiseaux, ils me Permcttcnt de mévader un peu, de me

ressourcer, de rcPrendre des Forces, surtout du « mental », il nya pas d’autistes chez les oiscaux....

J’espére que notre couP|e va supporter cette vie et les choix que nous avons fait tous les deux avec mon
mari. Nous sommes éprouvés, {:atigués, tendus et ParFois J’e suis tellement Priss dans toutes mes

Préoccupations queje ne fais pas toujours attention a !’autre, a mes autres cngants, tellement concentrée sur

A

[ stce que les ProchsionneLﬁ etles décideurs se rendent compte? Non ! ”s sont dans Pauto-satisfaction ou
dans les imPératth électoraux. ai quelqus fois envie de hurer.... Mais J’e dois me calmer, cela va se
retourner contre mon fils. Je dois rester posée, argumenter, cxPliquer, négocier... Qpel exercice !

annd ParFois le doute vient notamment sur les orientations que nous avons priscs &uls,)’e chasse cela de
mon csprft, il faut que nous allions de bavant, portés par les Pctits progres de cl’uaquejour, Positfver donc....
Avec en toile de fond la crainte permanente de Pinternement psy, si nous narrivions pas a le maftriser quand
il sera grand,je ne peux m’emPécher d’g penser... A adu caractére, un caracteére que nous lui avons !égué, il
risque de ne pas sc laisser faire.... [ _nfin, nous devons avancer et chasser cela de notre téte, nous accrocher

aux progres qu’il fait, et se répéter que « cl’uaquejour suffit a sa Pcinc . AW-61



Aucune prise en charge - Le quotidien des
familles

Ma fille était placée dans un établissement de Belgique mais 1’école et ’internat n’arrivant pas a
gérer son agressivité nous la retournaient déja depuis début février dés que les troubles
apparaissaient. Depuis le 4 avril dernier elle est a la maison a temps plein.

Je suis en congé sans solde pour la garder.

M a un comportement tyrannique: elle ne veut plus sortir dans la rue a pieds et réclame avec ses images des
balades en voiture (50 a 100 km / jour). Elle n’accepte de sortir de la voiture que si elle sait qu'elle aura quelque
chose a boire (coca-cola light en général). Elle accepte cependant d'aller chez I'orthophoniste ou au CMP mais ne
tient pas en place une fois arrivée.

A la maison elle a treés peu de patience aussi bien pour me laisser le temps de faire la cuisine que d'attendre que je
range.

Apres un mieux pendant quelques semaines (un peu plus de patience, un peu moins de Km en voiture et quelques
pas dans un parc), la situation s'est de nouveau dégradée depuis 2 jours, lorsque j'ai essayé d'imposer a M de suivre
un emploi du temps visuel et de sortir pour acheter des fruits a la supérette en face de chez moi.

Elle est redevenue tres agressive, a mordu son frere et I'¢tudiante en psycho qui la garde de temps en temps. Elle
se frappe la téte tres fortement.

Le Dr ... que j'ai vu mercredi pense qu'elle peut reprendre le chemin de la Belgique avec dans un premier temps
une demi-semaine (retour le mercredi) avec la posologie actuelle. .

Pour ma part j'ai peur qu'elle morde cruellement des enfants plus vulnérables comme elle I'a déja fait, et qu'elle
continue a se taper deés qu'on cherchera a lui imposer un minimum de contrainte. Si elle continue comme ¢a d'ici
dimanche, je la garderai probablement. Nous attendons une place en IME dans les Hauts De Seine, mais rien en
vue avant début 2009.

Mon fils de 12 ans ne supporte plus sa sceur, mon mari prend du Lexomil quand M s'énerve, et je
suis moi-méme trés inquicte et tyrannisée par ma fille.

Les seuls points positifs sont les prises en charge en libéral que je suis en train de mettre en place
a la maison avec une psychologue formée par l'association autisme 92 et une orthophoniste en
libéral. Je n'ai aucune aide de la part de la MDPH. Nous avons fait une demande d'orientation récemment.
La MDPH a exigé que nous remplissions des pages d'imprimé "CERFA" alors que notre fille est connue depuis
plusieurs années de la CDES... et qu'ils n'ont rien a nous proposer avant début 2009.

Ma fille n'a jamais eu de prise en charge adaptée en France dans le secteur public. Les seules
personnes compétentes qui 1'ont fait progresser étaient des orthophonistes en libéral ou des
psychologues d'Autisme 92. Nous I'avons mise en Belgique dans des établissements publics payés
par les contribuables belges. Nous avons eu des difficultés pour maintenir le remboursement des
transports depuis 3 ans.

Je suis la sceur et tutrice de mon frére dgé de 27 ans voici ce que le combat est au
quotidien :



| ’autisme au quoticlicn est tres difficile a vivre au sein de la famille car nous sommes tous concentrés sur
Pautiste lui-méme et en général nous oublions tout le reste. L€autistemonopolisetoute la familleen ce qui
nousconcernecar monfrere a destroubles du comportementres s,v eres, nous ne vivonsplus, ne dormons
plus, n€avongplus de viede famillerormale telle que sortie, restaurant, cinéma, invitation chez la famille ou
amis etc... NOUS vivons cmccrmés avec eux c{ans !CUF moncl@ sans rée”cmcnt !65 comPrcnclrs.

Deéchirement au sein de la famille car disputcs, désaccords, Plus de dialogue etc...

Ma mere s€estinvestie,norm,ment pour monfrere car elle a arrft, de travaillerafin de I€ leveret de lui
apprendre tout ce qu€ilsait anOUI'd€hUicommc faire des Puzzles, dessiner, s’l’uabi”er, se laver, ranger la
vaisselle. Lcs séminaires, réunions de Parents et tous les ans le rendezvous avec Autisme [France nous ont
Permis de trouver des solutions a l'éducation et diverses méthodes a avoir aupres des autistes.
L€absencede reconnaissane du handicap autistique est important, peu d€ tablissements existent pour
accueillirces nombrewautistes; par cons,quent ils sont orienter versdes structuresnon adapt,es pour les
recevoir,voire, le plus souventplac,s enh,pital psychiatriquepard, faut.

(Concernant les aides financiéres elles sont minimes et !orsqu’e”es existent c’est un parcours du combattant

carilfaut toujours sejusthcier ctjusthcier son hanc{fcap malgré la reconnaissance du taux de hanc{icap !

S...ur deA, 86.

Mon fils de 7 ans est déscolarisé depuis le 18 septembre, faute de pouvoir bénéficier de
P’accompagnement d’une auxiliaire de vie scolaire. J’ai pourtant tout fait pour faciliter entrée
de mon fils dans un IME. J’ai déménagé en janvier, car la regle est claire : pour qu’un enfant integre cet
institut, ses parents doivent habiter dans le département et il faut qu’il y ait un véritable projet pour lui. ]’ étais en
formation professionnelle pour le brevet d’Etat d’animatrice d’éducation populaire et j’ai donc dt arréter...Ce
qui me place dans une situation délicate car cette filiere est a recrutement limité (20 places) et que j’allais entrer
en 2™ et derniére année.... Aujourd’hui je vie seule avec mes 2 enfants et j’ai dii arréter ma formation
pour garder mon fils sans aucune prise en charge car mon fils a été accueilli 6 jours a 'IME....au bout
desquels on m’a dit qu’il fallait qu’il parte puisqu’il y avait un manque de place et que je devais réfléchir a un
projet personnalisé pour lui...Décidée a faire appliquer la loi de février 2005 sur la scolarisation obligatoire des
enfants handicapés dans I’école de leur quartier, j’ai inscrit mon fils a I’école primaire. I y est resté 5 jours, mais
sans auxiliaire de vie impossible de continuer ...J’ai I'impression de tourner en rond.... Pourquoi un enseignant
specialisé ou une psychologue ne viendrait —il pas expliquer aux instituteurs ce qu’il faut mettre en place pour
accueillir les enfants autistes a I’école. ... Maman du 38.

Notre fille, 32 ans, a eu la chance d'un diagnostic précocea 8 mois parun neuro]ogue. )

APrés une désastreuse cxpéricncs dun an en héPital dejour (cle 2a?’ ans), elle a connu trois années de
Prise en clﬂarge précoce dans un Petit EMF cxPérimentaI quf lui ont bien Progité, et nous ont Permis
d’engag@r sérieusement le travail associatif pour Promouvoir une aPProclﬁe solidaire et ¢ducative de
Pautisme.

(Cest ainsi qu’e”e a grancli ensuite en milieu scolaire norma|J dans une classe intégrée adaptée a Pautisme,
systéme que nous avons initi¢ des 1984 Ma|gré le fait qu’ene est non-verbale et sévérement hanc{fcapée, elle
a connu dix années heureuses (mateme”e, Primaire et co”ége Publics) réconciliant éducation adaptée et vie

sociale normale.


















































































































