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Préface
Faut-il �crire un livre blanc parce que l�on porte des id�es noires ? Doit-on inscrire 
dans un grand livre les revendications cat�gorielles ? Peut-on, � livre ouvert, tout 
dire de ce que l�on croit vrai ?

Pour ce qui me concerne, je crois qu�un ouvrage comme celui-ci permet de 
reconna�tre le sens et la place des choses. Celles et ceux qui l�ont �crit nous disent 
leurs espoirs, leurs doutes, leurs joies et la connaissance de l�autre. Ils nous 
donnent � savoir, ils nous laissent entrevoir� C�est dans ce livret que l�on va 
trouver mati�re � interpeller les familles, les associations, les institutions, les 
professionnels, les �lus et les pouvoirs publics.

On ne peut pas r�pondre quand on n��coute pas, lorsque l�on n�entend pas ou d�s 
lors qu�on ne lit pas ; et apr�s cette lecture plus personne ne sera autoris� � dire : 
� je ne savais pas �.

Ce livre de bord est un livre critique, un catalogue de propositions, une source 
d�inspiration : une histoire path�tique. C�est un roman de v�rit�. Parfois cruel, 
toujours lucide, qui dit ce que sont les vies de celles et ceux, gens �extra-
ordinaires� qui vivent dans l�autisme.

Vite, mesdames et messieurs les responsables, il faut apr�s lecture, donner des 
r�ponses concr�tes et ne pas se contenter de v�rit�s de papier comme la loi ou le 
plan. Chaque cas est diff�rent, chaque vie palpite � son rythme et il faut poser les 
r�ponses en se pr�occupant du projet de la personne et non plus uniquement des 
articles, des d�crets, des arr�t�s ou des circulaires.

Les t�moignages qui nous touchent nous renvoient � notre impuissance devant la 
diff�rence. Tout ce qui n�est pas selon la normalit� est d�rangeant et les solutions 
� apporter sont complexes � mettre en �uvre, mais les grandes difficult�s ne sont 
pas n�cessairement des lieux de d�sespoir.

Les parents : t�moins actifs ; l�association : soutien incontournable ; les 
professionnels : aide comp�tente, chacun avec son temps et son talent apporte � la 
personne autiste un accompagnement p�dagogique, �ducatif, social ou m�dical � la 
port�e des esp�rances.

Finalement, un livre blanc qui s�annonce comme un livre d�or en faveur de 
l�autisme.

Jean-Fran�ois CHOSSY
D�put� de la Loire

Auteur de la loi du 11 d�cembre 1996
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Introduction

En 1994, Autisme France a ouvert un � num�ro vert � : imm�diatement les t�l�phones 
se sont mis � sonner sans interruption dans le petit bureau de l�association, racontant 
mille vies de souffrance, d�injustice, de d�sespoir, mille vies qui, pour la premi�re fois 
�taient �cout�es, par des personnes qui les croyaient enfin.

Croire l�incroyable, que dans la soci�t� surprot�g�e de la fin du XX�me si�cle les plus 
faibles, les plus fragiles, �taient abandonn�s sur le bord du chemin, que la loi la plus 
connue en France, celle de � l��cole obligatoire jusqu��16 ans � ne s�appliquait pas 
aux enfants autistes, que les h�pitaux de jours rendaient les enfants � leur parents d�s 
leur adolescence, que le seul futur possible �tait l�hospitalisation psychiatrique � vie.

Nous avons voulu faire entendre ce cri � la France enti�re, aux d�cideurs, aux 
politiques aux administrations, et nous en avons fait  un premier � livre blanc �. Ce 
document, largement diffus�, a �t� l�un des �l�ments d�cisifs de la refondation de la 
l�gislation et de la r�glementation de l�accueil et de la prise en charge des personnes 
avec autisme.

En 2008 Autisme France re�oit, plus que jamais, des plaintes des familles, une litanie 
incessante de souffrances, de rages impuissantes, de hurlements d�injustice. La loi a 
chang�, la soci�t� est immobile. Les enfants sont inscrits dans les �coles, mais ils ne 
sont pas accueillis. Des �tablissements ont �t� cr��s, mais ils � s�lectionnent �  les 
enfants ou les adultes les moins � difficiles �. Les administrations � qui ont chang� de 
nom- (quelle r�forme !) opposent toujours la m�me indiff�rence tatillonne � la douleur 
indicible des familles. Notre service juridique est d�bord�. 

Autisme France a d�cid� de publier, en 2009, pour ses vingt ann�es d�existence, un 
nouveau � livre blanc � et, en quelques semaines, des centaines de t�moignages nous 
ont d�j� �t� adress�s. 

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

Car ces cris sont ceux de la souffrance ; ils doivent aussi �tre un appel aux acteurs de 
notre soci�t�, non seulement au l�gislateur, mais aussi surtout � tous ceux qui ont le 
devoir moral, �conomique ou professionnel d�accueillir toutes les personnes avec 
autisme.

Aussi nous nous battrons avec toute notre �nergie pour que ces t�moignages fassent 
passer l�accueil des personnes avec autisme de l��poque des promesses � celle des 
r�alit�s, pour qu�enfin les intentions deviennent actes.

Mireille LEMAHIEU
Pr�sidente d�Autisme  France
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Chapitre 1

1�re partie : Connaissances actuelles sur l�autisme
Par le Docteur Nadia Chabanne

2�me partie : Des t�moignages

- Errance diagnostique
- Le quotidien des familles
- Aucune prise en charge, quel quotidien pour les familles ?
- Prise en charge insuffisante et inadapt�e
- Obligation d�arr�t de la vie professionnelle du(es) parents
- Dysfonctionnements en �tablissements
- Dysfonctionnements administratifs
- Les difficult�s d�int�gration scolaire
- Les difficult�s d�int�gration professionnelle
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Connaissances actuelles sur l�autisme par le Docteur Nadia 
CHABANNE

Nosographie

Dans la nosographie des troubles mentaux de l�enfant, la caract�risation du syndrome 
autistique a vari� selon les �coles et les traditions nationales. Depuis la fin des ann�es 
80, au sein des classifications internationale (CIM 10 - WHO, 1992) et nord-am�ricaine 
(DSM IV- APA, 1994) qui sont les plus utilis�es par la communaut� scientifique, 
l�autisme est inclus dans le cadre nosologique des � troubles envahissants du 
d�veloppement �. Sous ce concept de � troubles envahissants du d�veloppement �, 
plusieurs syndromes sont regroup�s : le trouble autistique (DSM IV).

L�autisme a �t� d�crit pour la premi�re fois en 1943 par le psychiatre am�ricain L�o 
Kanner comme un syndrome caract�ris� par la pr�cocit� de sa survenue, une 
symptomatologie associant un isolement, une incapacit� � se mettre en relation avec 
autrui, des troubles du langage, des comportements r�p�titifs et des activit�s limit�es en 
spontan�it� et en vari�t�. Depuis plusieurs d�cennies, diverses conceptions de ce trouble 
ont �t� expos�es qui ont amen� � des d�bats et parfois des pol�miques  quant � ses 
origines �tiologiques pour arriver aujourd�hui � une vision partag�e par l�ensemble de la 
communaut� m�dicale et scientifique internationale de trouble neurod�veloppemental 
class� dans la nosographie internationale comme Trouble Envahissant du 
D�veloppement. L�autisme se caract�rise, sur le plan interindividuel, par l�extr�me 
h�t�rog�n�it� de la symptomatologie en terme de s�v�rit�, de la pr�sence ou non d�un 
d�ficit cognitif associ�, et, d�un acc�s au langage.

Cette diversit� s�illustre aussi par l�existence, dans certains cas, de troubles organiques 
associ�s � l�autisme. Ces pathologies clairement identifi�es sont nombreuses  
neurologiques, m�taboliques ou g�n�tiques, ayant le plus souvent des cons�quences 
d�l�t�res dans le fonctionnement du syst�me nerveux central. De larges �tudes 
�pid�miologiques montrent qu�un trouble m�dical pouvant avoir un r�le �tiopathog�nique 
dans le syndrome autistique est retrouv� chez  10% des sujets  (Fombonne, 2003, 2005 ; 
Rutter et al., 1994) de la r�f�rence la plus ancienne � la plus r�cente. 

Le diagnostic

Le diagnostic d�autisme est un diagnostic clinique qui se fait sur la base d�une 
observation d�veloppementale et comportementale d�taill�e. L�autisme est d�fini par un 
ensemble de sympt�mes qui doivent d�buter avant l��ge de 3 ans : l�alt�ration 
qualitative des interactions sociales ; l�alt�ration qualitative de la communication ; le 
caract�re restreint, r�p�titif et st�r�otyp� des comportements, des int�r�ts et des 
activit�s (WHO, 1992). 

Un d�ficit cognitif est fr�quemment associ� � l�autisme. Environ 70% des sujets 
autistes ont un score de Quotient Intellectuel (QI) inf�rieur � 70 (Fombonne, 2002). Ce 
retard intellectuel est de niveau l�ger � moyen (QI de 35/40 � 70) chez 30% des sujets 
autistes ; de grave � profond chez 40% d�entre eux (QI inf�rieur � 35/40) (Fombonne, 2002 
et 2005). 
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Le d�ficit cognitif observ� chez les sujets autistes n�est pas homog�ne. Les r�sultats 
obtenus avec les tests cognitifs r�v�lent une h�t�rog�n�it� dans les diff�rents domaines 
explor�s : la majorit� des �tudes montrent que les habilet�s non verbales et visuo-
spatiales sont significativement sup�rieures aux habilet�s 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 �t� rapport� comme �tant un trouble rare, pr�valent 
chez moins de 5/10 000 enfants (Lord et Rutter, 1994). 

Dans son expertise collective sur le d�pistage et la pr�vention des troubles mentaux chez 
l�enfant et l�adolescent (2001), l�INSERM propose en r�sum� l�estimation suivante : �Un 
taux de 9/10 000 pour la pr�valence de l�autisme peut �tre retenu. En se fondant sur ce 
taux, on peut estimer que la pr�valence du syndrome d�Asperger est voisine de 3/10 000 et 
que la pr�valence des autres troubles du d�veloppement, proches de l�autisme, mais n�en 
remplissant pas formellement tous les crit�res, est de 15,3/10 000. Au total, on peut donc 
retenir que la pr�valence de toutes les formes de troubles envahissants du d�veloppement 
avoisine 27,3/10 000.� 

Des �tudes r�centes sugg�rent des taux de pr�valence bien plus �lev�s : il est �valu� � 
13/10 000 pour l�autisme et de l�ordre de 60/10000 pour l�ensemble des troubles 
envahissants (Fombonne, 2005). 

Cependant, ces taux sont � consid�rer avec attention. Il est largement reconnu que 
l�augmentation apparente de la pr�valence de l�autisme dans les �tudes serait li�e � 
l��volution des d�finitions, � l�utilisation de crit�res diagnostiques plus larges et � une 
meilleure d�tection des cas en population g�n�rale. 

On observe une nette pr�dominance masculine : le sexe ratio moyen est de 4 gar�ons pour 
une fille (Fombonne, 2002 et 2005). Lorsqu�on ne consid�re que les sujets autistes ayant 
un retard profond, ce ratio est alors de 2 gar�ons pour 1 fille. Si l�on ne consid�re que les 
autistes de haut niveau et le syndrome d�Asperger, le ratio est de 6 � 8 gar�ons pour 1 
fille.

Cette large h�t�rog�n�it� du trouble autistique, ayant amen� � la notion plus �largie de 
spectre autistique,  sugg�re une h�t�rog�n�it� �tiologique, impliquant des facteurs 
distincts, qui reste � �lucider. Les dix derni�res ann�es se sont caract�ris�es par un 
important d�veloppement de la recherche internationale dans le champ de l�autisme. 
Ainsi, gr�ce aux nouvelles m�thodes en g�n�tique et en imagerie c�r�brale, des r�gions 
sp�cifiques du cerveau (le sulcus temporal sup�rieur) impliqu�es dans la perception sociale 
et des g�nes synaptiques (NLGN, SHANK3, NRXN) ont �t� associ�s aux troubles du spectre 
autistique. Cependant, il reste encore impossible d�identifier clairement les m�canismes 
causaux de ce trouble. Le d�veloppement de  champs de recherche divers dans 
l�exploration des m�canismes �tiologiques est indispensable et sera � m�me d�apporter de 
nouvelles pistes dans la compr�hension de ce trouble complexe. Il est ainsi essentiel, que 
les donn�es des travaux cliniques, neurocognitifs, g�n�tiques et neurofonctionnels, soient  
confront�es, dans l�optique de parvenir � une mod�lisation des diff�rents facteurs 
impliqu�s et de proposer par la suite des strat�gies de prise en charge des personnes 
autistes les plus pertinentes.
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Evolution

L�h�t�rog�n�it� du syndrome autistique se manifeste �galement en termes d��volution. En 
effet, l�ensemble de la symptomatologie autistique varie selon l��ge de d�veloppement et 
les caract�ristiques propres � chaque personne autiste. Si l��volution des troubles � long 
terme est encore mal connue, il appara�t aujourd�hui clairement qu�une intervention 
tr�s pr�coce est � m�me de favoriser le d�veloppement des capacit�s de 
communication et d�interaction des enfants atteints et de favoriser une insertion de 
qualit� dans la vie sociale, qu�elle soit scolaire, familiale ou professionnelle. 

Ainsi, l� intervention pr�coce aupr�s des jeunes enfants autistes reste aujourd�hui le 
grand d�fi des toutes prochaines ann�es, elle implique la participation de partenaires 
form�es aux plus r�centes techniques de r��ducation, des parents et des m�decins afin de 
mettre en place des programmes d�intervention individuels de qualit� r�pondant aux 
besoins sp�cifiques des personnes autistes. 

Le besoin criant de professionnels form�s, de structures adapt�es aux besoins des 
personnes autistes, enfants, adolescents et adultes, et de circuits sp�cialis�s favorisant 
l�acc�s � la vie sociale dans tous ses aspects souligne l�importance de l�effort collectif 
majeur � r�aliser pour r�pondre � la pr�carit� actuelle de la prise en charge de ce 
handicap. Cet ouvrage se propose donc d�exposer clairement, aux travers des t�moignages 
des familles, un �tat des lieux incluant les difficult�s rencontr�es par les parents  pour 
l�acc�s � une prise en charge adapt�e de leur enfant ; il  a le m�rite de mettre en avant 
un ensemble de propositions et d�exemples de fonctionnement visant � ouvrir notre 
r�flexion sur de nouveaux mod�les adapt�s d�accompagnement global des personnes 
atteintes d�autisme et de troubles apparent�s.

Dr Nadia CHABANNE
Psychiatre, Hôpital Robert Debré Paris
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Des témoignages
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Errance diagnostique

Notre fille S., n�e en 1967 est atteinte d'un autisme de haut niveau, autisme pur. Elle a été 
diagnostiquée à l'âge de 20 ans � l'h�pital sp�cialis� de Plaisir. N, 74

Je viens vous exposer la situation de mon fils (�) �g� de 15 ans et demi. Il est n� � Paris, et au fil des mois, j�ai 
constat� des anomalies : des cris, des stress, des regards fuyants, des jeux r�p�titifs, que j�ai signal�s aux diff�rents 
p�diatres que j�ai consult�s. Ils  ont �t� unanimes � me dire que je m�imaginais des choses, que 
l�enfant �tait en pleine forme, que les tests auditifs �taient bons, et pour finir que je n�y 
connaissais rien en mati�re d�enfant, �tant d�sign�e sous le terme de � primipare �. (�)

Nous sommes all�s vivre en C�te d�Ivoire et au moment de sa scolarisation en maternelle, � l��ge de trois ans, les 
probl�mes de comportement se sont r�v�l�s plus facilement. A quatre ans il a encore fait une ann�e de maternelle 
dans un autre �tablissement, et l�, la directrice nous a demand� de l�inscrire en IME. 

Parall�lement,  et sur les conseils d�un p�diatre, j�ai entam� s�rieusement la s�rie d�investigations qui ont aboutit 
au diagnostic d�autisme. Il venait d�avoir cinq ans. (�). Maman du 57.

Le diagnostic est tomb�, il avait d�j� 3 ans �, malgr� mes inqui�tudes aupr�s de divers m�decins. 
Que de temps perdu� Maman de B, 06.

A. est n� dans l��t� 1998�Une premi�re ann�e sans histoire,(�) 
Entre 2 ans et 2 ans et demi, Papa (�), trouve que son langage n��volue pas et s�en inqui�te : Maman, le m�decin 
et l�entourage ne s�affolent pas��a viendra, (�)
A. va avoir 3 ans : les inqui�tudes commencent � �tre partag�es et l�on se d�cide � l�emmener � la Maison 
Ouverte�L�, le bilan est rapide et facile : il y a un petit fr�re de 3 mois dans le cosy, c�est l�explication ! (�)

D�s le printemps, nous avons inscrit A � l��cole du village voisin en pr�cisant qu�il ne parlait pas, et ne savait pas 
donner son propre pr�nom�Cela n�avait pas sembl� poser probl�me�A la rentr�e, nous le repr�cisons � la 
ma�tresse�Tr�s 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 � le faire�Dans le courant de l��t�, j�ai 
commenc� des recherches sur internet�mais o� chercher ?...Alors sur un moteur de recherche je tape � retard 
de langage �� L� il y a quatre ou cinq mamans qui discutent des probl�mes de leur enfants qui ressemblent 
�trangement au mien�(�) A. commence d�ailleurs � avoir des comportements d�automutilation vers ses trois 
ans : nous le surprenons un jour � se taper la t�te sur le sol�
C�est l� que nous d�cidons de contacter une psychologue, au hasard�Nous sommes en octobre 2001. Premier 
rendez-vous : pour la premi�re fois d�une longue s�rie, 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 tourn� autour des axes de cette fameuse triade autistique�Au second rendez-vous, je n�y tiens plus, je lui 
pose carr�ment la question � pensez-vous que c�est de l�autisme ? �� � Oui, c�est sans doute une forme l�g�re � ! 
Elle nous conseille imm�diatement d��crire au Centre de Ressource Autisme de Tours pour un bilan�Nous 
avons de la chance, nous ne sommes qu�� 60 km�Il n�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 
gal�re du diagnostique �. Premi�re �tape, Tours refuse de nous recevoir, car nous ne sommes pas envoy�s par 
un m�decin : � adressez-vous aux services de proximit� en premier lieu ��Heureusement, nous n�avons pas 
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attendu, et bien conseill� par l�assistante sociale de mon entreprise, nous avons d�j� rendez-vous au centre de 
d�pistage pr�coce de l�h�pital (CAMPS) mais dans quatre mois ! Nous ne voulons pas attendre jusque l� (�). 
Le CAMPS se contentera de faire des bilans auditifs et visuels pour �tre s�r qu�A ne souffre d�aucune d�ficience 
dans ces deux domaines, et de nous dire qu�il aura sans doute besoin d�un suivi au-del� de six ans, et comme leur 
champ de comp�tence s�arr�te l�, il vaudrait mieux que l�on s�adresse ailleurs tout de suite�A aucun moment on 
ne nous parle d�autisme, d�ailleurs, on ne cherche pas � savoir de quoi souffre A: � il est trop jeune pour 
l�enfermer dans un diagnostic �. Et quand on parle de faire un bilan � Tours on nous en dissuade, nous pr�sentant 
ce bilan comme �tant tr�s m�dicalis��Pourquoi emb�ter A avec cela ?�
Retour aux soins�Le CAMPS a particip� � l��laboration du contrat d�int�gration, mais nous devons chercher 
ailleurs pour obtenir des soins, sans vraiment savoir lesquels. La psychologue nous conseille de chercher un 
groupe de psychomotricit� : A a besoin de travailler la relation sociale dans un groupe moins important que la 
classe. Nous sommes excentr�s par rapport � l�inter-secteur de p�dopsychiatrie, que l�on nous d�conseille 
fortement d�ailleurs. On nous oriente donc vers le CMPP, organisme priv� et donc, non sectoris�. Le type de 
groupe que l�on cherche existe, et notre fils pourra l�int�grer, mais � la prochaine rentr�e scolaire. En attendant, 
nous rencontrons les psychomotriciennes qui animent le groupe, et le m�decin psychiatre�A force de pugnacit� 
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 � 4 ans et demi pass�, et c�est �crit noir sur blanc : il est bien autiste. Maman de A.

L est n� en 1999, c'�tait un b�b� d�sir�, attendu, un miracle qui nous arrivait. Il pleurait 
beaucoup, (�) il ne faisait pas ses nuits, et ceci jusque l'�ge de trois ans, m�me la journ�e il ne 
dormait que 20 minutes l'apr�s midi. Nous avons consult� plusieurs p�diatres mais c'�tait 
toujours les m�mes r�ponses, soit je l'�coutais trop, soit il fallait le laisser pleurer, ou alors on 
me disait que j'�tais trop angoiss�e et qu�il le ressentait. Je n'en pouvais plus, j'�tais en cong� 
parental, mon couple volait en �clat, mon mari ne voulait rien voir et rien savoir. L. a march� tr�s 
vite, jamais � quatre pattes, j'avais bien remarqu� qu'il ne s'int�ressait gu�re � ses jouets, il 
restait plant� devant la t�l� et sautait dans le canap� pendant des heures. A trois ans il ne 
parlait presque pas, par contre il savait compter, � quatre ans il avait appris � lire seul, entre 
temps j'avais repris mon travail. J'allais tr�s mal je voyais mon petit bonhomme compl�tement 
angoiss� d�s que je le quittais c'�tait terrible et la aussi ma famille m'a dit, "tu vois ce que c'est 
de l'avoir trop �cout�?". L'�cole m'a contact�e et m'a demand�e de consulter un centre m�dical 
psychologique, l'institutrice a m�me fait appel au psy scolaire, qui m'a demand� d'arr�ter de 
surprot�ger mon fils! J'ai encore culpabilis� je me consid�rais comme une mauvaise m�re, je 
n'avais pas su �lever mon fils, j'�tais nulle. L. est suivi depuis l'�ge de 4 ans dans ce centre au 
d�but l'�quipe qui le prenait en charge m'a parl� d'un trouble envahissant du d�veloppement et 
d'une dysharmonie �volutive. Je n'avais pas internet, je ne savais pas ce que cela voulait dire et 
quand je demandais plus de pr�cisions on ne me r�pondait pas, ou alors la psy utilisait des termes 
incompr�hensibles. Je sentais bien que L. allait tr�s mal, je me rongeais, j'ai fait un infarctus 
c�r�bral, j'ai perdu mon emploi. Toutes les personnes qui ne supportaient pas mon fils je les 
mettais dehors de chez moi. J'ai continu� � emmener L. au centre toutes les semaines pendant 4 
ans, il faisait des progr�s, je tiens � souligner que l'�quipe qui suit mon fils depuis le d�but de sa 
prise en charge est formidable. L'ann�e derni�re J'ai insist�, et l� on m'a dit "mais madame, je 
ne comprends pas que vous insistiez � ce point. Pourquoi vouloir mettre des mots sur ce qu'il a?" 
J'ai r�pondu � dites moi, �crivez le moi ! �. La psy m'a �crit � trouble envahissant du 
d�veloppement �. J'avais internet et l� j'ai compris de quoi on parlait, mon fils souffrait d'un 
trouble autistique. J'ai demand� un diagnostic plus pr�cis L. vient de passer des tests, j'aurai les 
r�sultats � la fin de ce mois d�avril. Le psychiatre qui l'a vu m'a parl� du syndrome d'asperger. L. 
a aujourd'hui 8 ans, que de temps perdu. J'ai commis des erreurs et ma famille aussi 
aujourd'hui 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 p�diatres soient un peu 
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plus à l'écoute des parents. Je vais vous citer ce que l'un d'entre eux a dit à L  alors qu'il avait a 
peine deux ans "tu as de la chance d'être tombé sur une maman comme ça, parce que j'en connais 
à sa place qui t'auraient déjà claqué sur le mur" fin de citation et cela résume la façon 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 m�decins, quand ils ne savent pas, ils trouvent autre chose ! Pendant trois mois, il �tait sourd, il n�est plus 
sourd� Pendant un mois, c�est moi qui le stressais, qui l�angoissais, ce n�est plus le cas ! (C�est toujours �a de 
gagn� !)
Et maintenant � l�enfermement mental � ! Et demain ce sera la fi�vre h�morragique ! 
INTERNET : Enfermement mental : AUTISME
Le mot est �crit, en gros, en gras et soulign� �.. AUTISME
Non, ce n�est pas possible. Ce n�est pas �a. Ca peut pas �tre �a�Il ne faut pas que ce soit �a ! Il ne ressemble pas 
� Rain Man� Il ne se balance pas d�avant en arri�re� Il adore les c�lins� 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 � aligner ses voitures� en avant, en arri�re, en avant, en 
arri�re� 
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 apr�s tout � les autres � il faut bien que ce soit quelqu�un�
Alors on r�alise qu�il y aura toujours un avant l�autisme et un apr�s�
Comment expliquer au grand fr�re (6 ans) et � la grande s�ur (5 ans) ?
Comment accepter pour une dur�e illimit�e de renoncer � toute vie professionnelle ? (Parce que malgr� tout ce que l�on peut dire 
les parents sont tout de m�me les plus proches de leur enfant�).
Comment accepter de r�duire drastiquement sa vie sociale ? Parce que L. supporte difficilement les autres �
Alors on cherche les m�decins, les associations, les psy, les psychomotriciens, les orthophonistes� 
On parcourt le milieu m�dical 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 
m�dicales 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 � la campagne�  alors on nous dit : mettez le � l�h�pital, on le rendra socialement 
pr�sentable � 
� Socialement pr�sentable !!!!!!!! �.  On pleure� On dig�re� On tente d�accepter� On a du mal� 
Cela se passe en 2008�. Mme M, 27.

Ma fille avait 3 ans et 4 mois lorsque nous l'avons fait consulter au CMPP. (�) . Il me semble que les parents 
ont droit à un diagnostic avec toutes les réserves nécessaires dans ce domaine. En effet, pour les enfants en 
bas �ge, je con�ois qu'il soit difficile de juger et d'enfermer un enfant dans un 
diagnostic. Toutefois n'�mettre aucune hypoth�se peut avoir pour certains parents l'effet inverse que celui 
escompt�. A savoir, que nous parents pouvons au contraire �tre enclins � faire notre propre diagnostic qui 
peut �tre plus n�gatif que la r�alit�. C'est ce qui nous est arriv� me semble t-il. 

Je crois que ce type de handicap car malheureusement c'est un handicap peut conduire la famille � des 
situations parfois catastrophiques. L'effet yoyo de ce type de probl�me est assez d�routant m�me si nous 
avions �t� pr�venus.
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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 même s je pense que le temps de psychologue n'est pas suffisant pour ma fille.
Famille C.

Ma fille de 24 ans a �t� diagnostiqu�e � autiste atypique � il y a 2 ans seulement. En effet, elle fait partie de ce 
groupe de personnes situ�es � la marge de la � normalit� �, dont l�urgence de soin est moins criante. Petite elle 
�tait tr�s renferm�e, parlait peu ou pas, bien que sachant parler, avait peu d�amies. J�ai su tr�s vite, bien avant ses 
2 ans,  qu�elle �tait diff�rente, ma famille proche le sentait aussi mais nous en parlions peu, nous esp�rions tous un 
�veil soudain� Les m�decins quant � eux restaient vagues, refusaient de mettre des mots sur sa personnalit� de 
peur de nous effrayer ou de nous enlever tout espoir, or ce flou m�a, au contraire, �norm�ment perturb�e. (�) J 
a suivi un cursus scolaire quasiment normal, d�s qu�elle rentrait de l��cole je la prenais en main : j�ai pass� des 
heures le soir, les week-ends � rab�cher, � expliquer, r�p�ter pour qu�elle retienne ce qui avait �t� fait en classe. 
J�aurais aim�e �tre guid�e dans ma relation � elle car je n��tais pas s�re de faire bien� Je m��nervais parfois de 
voir tant d��nergie pour si peu de r�sultat�Ma formation d�enseignante m�a beaucoup aid�e, finalement J 
avan�ait doucement mais avan�ait.  Le coll�ge a �t� plus difficile, la somme des connaissances augmentait et J 
peinait beaucoup. Elle �tait fatigu�e, j��tais fatigu�e mais malgr� tout elle �tait volontaire et cela m�a aid� � ne pas 
abandonner. Elle a redoubl� la 5�me puis �t� orient�e vers un BEP comptabilit�. C��tait plus concret, elle suivait � 
peu pr�s mais je la soutenais toujours beaucoup.  Je ne savais toujours pas  ce dont elle souffrait, j��tais persuad�e 
que ce n��tait pas psychologique. On commen�ait � parler d�autisme dans les m�dias et de ses diff�rentes formes. 
Je trouvais que J pr�sentais bien des traits autistiques�.mon m�decin me persuadait que non�. Sur ses conseils, 
J a suivi une th�rapie d�un an avec un psychiatre classique. Comme le traitement repose essentiellement sur la 
parole cela n�a �videmment rien donn�, J ne comprenait absolument pas ce que le psychiatre attendait 
d�elle�Echec complet. (�) Maman du 38

A n� en ao�t 1983 diagnostiqu� Asperger en 2001(�). Famille du 42
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Le quotidien des familles

J'ai un petit gar�on de 3 ans et demi qui ne sait pas tenir son biberon dans ses  mains, � qui je dois donner la 
becqu�e pour le nourrir et s'hydrater. Ce petit gar�on ne parle pas, crie et se tape la t�te toute la journ�e. 
Lorsque je lui donne la main pour sortir de la maison emmener ses fr�res � l��cole, il se traine par terre, hurle, 
crie.
Il a 3ans et demi il n'est pas propre. Pour le changer de couches ou de v�tement ce sont des cris, des coups de 
pieds, des tortillements. Pour le coucher du soir je dois le  maintenir serr� bras et jambes jusqu'� �puisement 
pour qu�il puisse s'apaiser et dormir sinon il est in�puisable. Je suis �puis�e physiquement et psychologiquement. 
A  22h quand enfin j'arrive � le coucher je n'ai qu'une envie c'est de me coucher car apr�s  m'�tre battue toute la 
journ�e 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 beaut� surprenante�Les gens qui le rencontrent ne voient pas, au premier abord, qu�il est 
� diff�rent �. On pense souvent qu�il est � mal �duqu� � . Et pourtant, il ne sait pas parler, souffre, s�auto-mutile, 
fait des crises d�une violence extr�me, casse tout sur son passage, veut agresser l�autre�.car il ne sait pas 
toujours se faire comprendre. Il lutte sans cesse contre l�angoisse, ne comprend pas bien ce monde qui l�entoure, 
il fait des all�es et venues incessantes, ne sait pas jouer seul car il n�a pas le mode d�emploi.
Il est aussi tr�s souriant, jovial, ne conna�t ni le mensonge ni la m�chancet�, il sait tr�s bien chanter : d�s qu�il 
entend une m�lodie, il la m�morise. Il est champion de � roller �, il semble s�envoler sur ses rollers, il est 
tellement heureux dans ces moments l� !
C�est un enfant tr�s attachant, il adore faire des bisous, des c�lins.
Il va avoir quatorze ans au mois de Juillet, c�est encore � mon petit � par certains c�t�s, et mon petit est 
AUTISTE.
Comment expliquer � l�autisme au quotidien � ! C�est tellement difficile qu�il y a peu de mots pour exprimer ce 
d�sarroi d�une vie qui vole en �clats �Je suis seule pour l��lever, il a une s�ur a�n�e qu�il adore et qui l�adore 
aussi�Elle aussi, aura des choses � dire �
Quand il est l�, le cours de la vie s�arr�te pour n��tre attentif qu�� lui car il demande toute mon attention et ma 
vigilance.
Avec mon fils, je vis souvent dans le d�sarroi et la solitude.  Nous nous heurtons � des murs d�incompr�hension, 
le regard des � autres � est insoutenable, on cherche du soutien, du relais, on ne trouve pas�Personne ne semble 
comprendre � ce trouble envahissant du d�veloppement � comme on l�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 � domicile. Tout 
est encore � faire.
Nos enfants ont droit � une scolarisation avec des m�thodes sp�cifiques proposant des activit�s 
� contenantes � et � �ducatives � telles P.E.C.S, A.B.A. Ils ont droit aux loisirs, or il existe trop peu de 
structures de loisirs sp�cifiques � l�autisme : ce trouble fait encore peur !
Et surtout, il n�y a pas d�aide � domicile pour seconder les familles qui en ont tant besoin !
Il n�y a pas d�auxiliaires de vie form�es � l�autisme pour des interventions jour et nuit � domicile. 
Actuellement, apr�s plusieurs essais et contacts, je cherche encore�.
Il y a un manque cruel de formation des diff�rents personnels ou m�decins � l�autisme. 
En g�n�ral, actuellement, ce sont les familles qui financent des terrains pour pouvoir voir fleurir des 
structures sp�cialis�es pour nos enfants. Le manque est cruel, surtout � l��ge adulte�Pour tout cela, il 
faut des moyens financiers que beaucoup n�ont pas.
J�esp�re que ce t�moignage sera une nouvelle perche tendue pour nous sortir de cette solitude et 
de ce d�sespoir.
Les gens que je rencontre autour de moi me disent souvent : � comme tu as du courage ! �
J�esp�re � avoir le temps d�avoir tout le temps du courage � comme le dit ma chanson pr�f�r�e�



EXTRAITS LIVRE BLANC DE L�AUTISME � MAI 2008 Page 13 sur 55

13

Je suis une maman qui adore son enfant � diff�rent �. 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 
soci�t� au m�me titre que les autres. Mme F, 59.

Quand j��tais enfant,  j�ai longtemps pens� que mon petit fr�re n��tait  qu�un petit com�dien 
capricieux, qui ne faisait aucun effort pour parler, parce qu�il �tait paresseux ! 
Longtemps j�ai dit : � Il va s�y mettre comme tous les autres.  Il a juste besoin d�un peu plus de 
temps, c�est juste une phase.��une phase qui dure depuis bient�t quatorze ans.
� Autiste �, que comprendre de ce mot quand on a 8 ou 9 ans ? Mon fr�re, � il est diff�rent � m�a-t-
on dit, � il a des probl�mes �, � il ne parle pas parce qu�il ne sait pas comment faire ��
Alors pour moi � l�autisme au quotidien � c��tait :

- D�abord, accepter le fait qu�il soit si � diff�rent �,
- Voir les autres enfants se moquer de lui, le traiter de � gogol � ou de � babache �,
- Subir le regard des autres dans les magasins, dans la rue, � la plage� partout,
- Se sentir moins aim�, avoir l�impression qu�on ne lui consacre que du temps � lui et 

jamais � moi,
- Supporter ses agressions physiques du type morsures, griffures, coups de pieds  et essayer 

de croire maman quand elle dit qu� � il fait �a parce qu�il est autiste et non pas parce qu�il 
ne t�aime pas �,

- Le voir se faire expulser de l��cole maternelle du jour au lendemain,
- Entendre la directrice de l��cole dire � ma m�re en pleurs: �On ne peut plus le garder. Il faut 

que vous le soigniez �,
- Voir l�un de ses parents �tre oblig� de s�arr�ter de travailler parce qu�il n�y aucune structure 

de libre pour mon fr�re.
Aujourd�hui c�est :

- Etre s�par�e de lui, ne plus le voir que le week-end car  il n�y a pas eu d�autre choix que de le 
mettre en internat,

- Moins d�agressions � mon �gard mais beaucoup trop d�automutilations,
- Voir les troubles du comportement s�empirer � cause des neuroleptiques,
- Encore devoir expliquer ce qu�est l�autisme  aux gens car on en parle toujours aussi peu,
- R�pondre aux ignorants qui ne supportent pas la diff�rence,
- Garder la t�te haute et ignorer les regards m�prisants,
- Participer � des manifestations  telles que des journ�es consacr�es � l�autisme,
- Savoir que plus tard je serai responsable de lui.

Demain ce sera :
- Continuer � lutter pour les autistes et leurs droits,
- Trouver une structure convenable et adapt�e au handicap de mon fr�re,
- Ne jamais laisser personne me dire que l�h�pital psychiatrique est un endroit pour lui,
- Eviter un maximum les neuroleptiques qui ne feront qu�alt�rer son cerveau et diminuer 

son esp�rance de vie,
- Etre l� pour lui, quoi qu�il arrive et toujours lui donner tout l�amour dont il a besoin.
S�ur de T, 59.
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Nous sommes les parents de six enfants et le dernier d�entre eux, A. ,  est atteint d�autisme. Je voudrais 
d�crire l�impact sur notre vie de parents et celle de nos cinq autres enfants.

J�avais lu quelque part que la pr�sence d�un autiste dans une famille � autistisait � la famille, l�isolait donc :
- les contacts t�l�phoniques ou les personnes que nous rencontrons sont des professionnels, des 

parents ou d�autres personnes concern�s par l�autisme uniquement
- pas de coup de fil, pas d�invitation�. Qui � oserait � nous demander comment nous allons ? La 

position g�n�rale est le repli, par crainte de ne pas savoir quoi nous dire sans doute, mes enfants 
n�ont pas la m�me vie � la maison que les autres enfants, pas ou peu d��changes avec la famille� les 
amis�. ?� ou sont-ils tous ? on ne peut forcer personne, mais que pensent mes enfants quand ils 
comparent leur vie avec celle de leurs camarades de classe ?

A la maison, nous sommes dans � l�indispensable, l�important, le prioritaire, le s�rieux �, et si nous laissons 
passer des probl�mes sans les voir ? Est ce que nous sommes toujours bien � l��coute de TOUS nos 
enfants, nous essayons bien s�r mais� 

Personnellement, j�ai ressenti une � rupture � dans ma vie. L�insouciance a disparu, nous sommes comme je le 
disais ci-dessus dans l�indispensable, l�important�.. Il y a des lieux que je ne peux plus supporter : les caf�s, 
les f�tes foraines, les endroits ou les gens font la f�te : pour moi c�est ind�cent, c�est d�plac�, je suis 
d�branch�e, d�connect�e, je ne fais plus partie de ce monde, je suis dans le monde de mon enfant, l� o� son 
handicap m�a mise�.
J�ai l�impression par moment de ne plus exister, de ne plus � m�appartenir �, de n��tre sur cette terre que pour 
accomplir un devoir � �lever cet enfant � et mes autres enfants, car je les ai amen�s dans ce monde et je leur 
dois cela.

L�autisme m�a prise, m�a presque tout pris, je lui � appartiens � : j�ai gard� mon jardin que j�essaye tant bien 
que mal d�entretenir, aid�e de mes enfants, mes oiseaux, ils me permettent de m��vader un peu, de me 
ressourcer, de reprendre des forces, surtout du � mental �, il n�y a pas d�autistes chez les oiseaux�.

J�esp�re que notre couple va supporter cette vie et les choix que nous avons fait tous les deux avec mon 
mari. Nous sommes �prouv�s, fatigu�s, tendus et parfois je suis tellement prise dans toutes mes 
pr�occupations que je ne fais pas toujours attention � l�autre, � mes autres enfants, tellement concentr�e sur 
A.

Est ce que les professionnels et les d�cideurs se rendent compte ? Non ! Ils sont dans l�auto-satisfaction ou 
dans les imp�ratifs �lectoraux. J�ai quelque fois envie de hurler�.. Mais je dois me calmer, cela va se 
retourner contre mon fils. Je dois rester pos�e, argumenter, expliquer, n�gocier� Quel exercice !
Quand parfois le doute vient notamment sur les orientations que nous avons prises seuls, je chasse cela de 
mon esprit, il faut que nous allions de l�avant, port�s par les petits progr�s de chaque jour, positiver donc�. 
Avec en toile de fond la crainte permanente de l�internement psy, si nous n�arrivions pas � le ma�triser quand 
il sera grand, je ne peux m�emp�cher d�y penser� A. a du caract�re, un caract�re que nous lui avons l�gu�, il 
risque de ne pas se laisser faire�.. Enfin, nous devons avancer et chasser cela de notre t�te, nous accrocher 
aux progr�s qu�il fait, et se r�p�ter que � chaque jour suffit � sa peine �. AW - 61
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Aucune prise en charge � Le quotidien des 
familles
Ma fille �tait plac�e dans un �tablissement de Belgique mais l��cole et l�internat n�arrivant pas � 
g�rer son agressivit� nous la retournaient d�j� depuis d�but f�vrier d�s que les troubles 
apparaissaient. Depuis le 4 avril dernier elle est � la maison � temps plein.
Je suis en cong� sans solde pour la garder.

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

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

Apr�s 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 d�grad�e depuis 2 jours, lorsque j'ai essay� d'imposer � M de suivre 
un emploi du temps visuel et de sortir pour acheter des fruits � la sup�rette en face de chez moi. 

Elle est redevenue tr�s agressive, a mordu son fr�re et l'�tudiante en psycho qui la garde de temps en temps. Elle 
se frappe la t�te tr�s 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 vuln�rables comme elle l'a d�j� fait, et qu'elle 
continue � se taper d�s qu'on cherchera � 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 d�but 2009.

Mon fils de 12 ans ne supporte plus sa s�ur, mon mari prend du Lexomil quand M s'�nerve, et je 
suis moi-m�me tr�s inqui�te et tyrannis�e par ma fille. 

Les seuls points positifs sont les prises en charge en lib�ral que je suis en train de mettre en place 
� la maison avec une psychologue form�e par l'association autisme 92 et une orthophoniste en 
lib�ral. Je n'ai aucune aide de la part de la MDPH. Nous avons fait une demande d'orientation r�cemment. 
La MDPH a exig� que nous remplissions des pages d'imprim� "CERFA" alors que notre fille est connue depuis 
plusieurs ann�es de la CDES....et qu'ils n'ont rien � nous proposer avant d�but 2009. 

Ma fille n'a jamais eu de prise en charge adapt�e en France dans le secteur public. Les seules 
personnes comp�tentes qui l'ont fait progresser �taient des orthophonistes en lib�ral ou des 
psychologues d'Autisme 92. Nous l'avons mise en Belgique dans des �tablissements publics pay�s 
par les contribuables belges. Nous avons eu des difficult�s pour maintenir le remboursement des 
transports depuis 3 ans. 

Je suis la s�ur et tutrice de mon fr�re �g� de 27 ans voici ce que le combat est au 
quotidien :
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L�autisme au quotidien est tr�s difficile � vivre au sein de la famille car nous sommes tous concentr�s sur 
l�autiste lui-m�me et en g�n�ral nous oublions tout le reste. L€autiste monopolise toute la famille en ce qui 

nous concerne car mon fr•re a des troubles du comportement tr•s s‚v •res, nous ne vivons plus, ne dormons 

plus, n€avons plus de vie de famillenormale telle que sortie, restaurant, cin�ma, invitation chez la famille ou 
amis etc� Nous vivons enferm�s avec eux dans leur monde sans r�ellement les comprendre.
D�chirement au sein de la famille car disputes, d�saccords, plus de dialogue etc�
Ma m•re s€est investie ‚norm‚ment pour mon fr•re car elle a arrƒt‚ de travailler afin de l€‚lever et de lui 

apprendre tout ce qu€il sait aujourd€hui, comme faire des puzzles, dessiner, s�habiller, se laver, ranger la 
vaisselle.  Les s�minaires, r�unions de parents et tous les ans le rendez-vous avec Autisme France nous ont 
permis de trouver des solutions � l��ducation et diverses m�thodes � avoir aupr�s des autistes.
L€absence de reconnaissance du handicap autistique est important, peu d€‚tablissements existent pour 

accueillir ces nombreux autistes ; par cons‚quent ils sont orienter vers des structures non adapt‚es pour les 

recevoir,voire, le plus souvent plac‚s en h„pital psychiatrique par d‚ faut. 

Concernant les aides financi�res elles sont minimes et lorsqu�elles existent c�est un parcours du combattant 
car il faut toujours se justifier et justifier son handicap malgr� la reconnaissance du taux de handicap ! 
S…ur de A, 86.

Mon fils de 7 ans est d�scolaris� depuis le 18 septembre, faute de pouvoir b�n�ficier de 
l�accompagnement d�une auxiliaire de vie scolaire. J�ai pourtant tout fait pour faciliter l�entr�e 
de mon fils dans un IME. J�ai d�m�nag� en janvier, car la r�gle est claire : pour qu�un enfant int�gre cet 
institut, ses parents doivent habiter dans le d�partement et il faut qu�il y ait un v�ritable projet pour lui. J��tais en 
formation professionnelle pour le brevet d�Etat d�animatrice d��ducation populaire et j�ai donc d� arr�ter�Ce 
qui me place dans une situation d�licate car cette fili�re est � recrutement limit� (20 places) et que j�allais entrer 
en 2�me et derni�re ann�e�. Aujourd�hui je vie seule avec mes 2 enfants et j�ai d� arr�ter ma formation 
pour garder mon fils sans aucune prise en charge car mon fils a �t� accueilli 6 jours � l�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  r�fl�chir � un 
projet personnalis� pour lui�D�cid�e � faire appliquer la loi de f�vrier 2005 sur la scolarisation obligatoire des 
enfants handicap�s dans l��cole de leur quartier, j�ai inscrit mon fils � l��cole primaire. Il y est rest� 5 jours, mais 
sans auxiliaire de vie impossible de continuer �J�ai l�impression de tourner en rond�. Pourquoi un enseignant 
sp�cialis� ou une psychologue ne viendrait �il pas expliquer aux instituteurs ce qu�il faut mettre en place pour 
accueillir les enfants autistes � l��cole�. Maman du 38.

Notre fille, 32 ans, a eu la chance d�un diagnostic pr�coce � 8 mois par un neurologue. (�)
Apr�s une d�sastreuse exp�rience d�un an en h�pital de jour (de 2 � 3 ans), elle a connu trois ann�es de 
prise en charge pr�coce dans un petit EMP exp�rimental qui lui ont bien profit�, et nous ont permis 
d�engager s�rieusement le travail associatif pour promouvoir une approche solidaire et �ducative de 
l�autisme. 
C�est ainsi qu�elle a grandi ensuite en milieu scolaire normal, dans une classe int�gr�e adapt�e � l�autisme, 
syst�me que nous avons initi� d�s 1984. Malgr� le fait qu�elle est non-verbale et s�v�rement handicap�e, elle 
a connu dix ann�es heureuses (maternelle, primaire et coll�ge publics) r�conciliant �ducation adapt�e et vie 
sociale normale. 












































































