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1. Autisme France avant 2004

La lutte solitaire contre la psychanalyse dans ’autisme et la revendication du libre
choix des interventions pour les familles

C’est le 20 Février 1989 qu’est lancé un 1er appel a la « constitution d’un mouvement pour
le droit a une prise en charge éducative et non psychanalytique des personnes autistes »,
qui débouche sur la tenue d’une premiére assemblée constituante en juin 1989, a Lyon.
Un premier « manifeste des parents d’enfants autistes » est rédigé. Il s’articule autour de 4
points principaux :

e Ledroitau diagnostic

e Ledroital’éducation

e Ledroita linformation

e Ledroitalaréparation des carences (causées par une prise en charge inadéquate).

En Décembre 1991, dans une conférence de presse, le Ministre Gillibert promet que « la
commission [qu’il avait créée auparavant, et a laquelle Autisme France avait régulierement
participé és qualités] sur la prise en charge des personnes autistes » ne servirait pas a
enterrer le probleme » ... Pourtant, 5 mois plus tard, on ne verra toujours rien venir... C’est
dommage : 'une des propositions de la commission était (déja) de « promouvoir [...] la
création d’établissements pratiquant une prise en charge de type cognitif et éducatif
de lautisme, exclusive, a la demande des parents qui le souhaitent, de tout
environnement psychanalytique »

En Février 1994, Autisme France ouvre le n°® vert « Autisme Info Accueil ». Nous recevons
plus de 5000 appels au cours des trois premieres semaines. Autisme France écrita Mme la
Ministre Simone Veil, pour luidemander de reconnaitre aux familles le libre choix de la prise
en charge de leurs enfants. Tous les parents adhérents de notre mouvement sont invités a
accompagner cette démarche en écrivant eux aussi a la Ministre.

Mme la Ministre Simone Veil regoit des centaines de lettres de la part des parents
d’Autisme France.

Le 12 Avril 1994, Simone Veil recoit Autisme France, et nous annonce sa décision,
conformément a notre demande, de diligenter des enquétes (IGAS, ANDEM...) et de publier
un texte sur 'autisme, dans un délai d’un an.
Cette promesse sera tenue :
e Le rapport de U'IGAS d'octobre 1994, sur " La prise en charge des enfants et
adolescents autistes" qui dresse un état des lieux sur les différentes théories
relatives a l'autisme, sur la situation en France en matiere de dépistage,
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d'orientation et de prise en charge des jeunes autistes et qui préconise des solutions
pour améliorer cette situation.

e Lerapport de CTANDEM (2) de novembre 1994 sur " L'autisme", qui fait une analyse
de la littérature internationale sur l'estimation de la fréquence de l'autisme et des
psychoses infantiles en France et sur l'évaluation a court et a long terme des
résultats des thérapeutiques et des modalités de prise en charge actuelle. L'ANDEM
précise que ce document doit étre considéré comme un rapport d'étape du
processus d'évaluation complet.

e Le rapport de la DAS de décembre 1994, " Propositions sur l'accueil des adultes
autistes".

En réponse aux conclusions et propositions de ces rapports, un plan d'action consacré ala
prise en charge des enfants, adolescents et adultes autistes, a été mis en place par le
Ministére et a fait l'objet de la circulaire n° 9512 du 27/4/95 sur " La prise en charge des
enfants, adolescents et adultes autistes". Ce texte prévoit la mise en place sur 5 ans d'un
réseau de prise en charge dans le cadre de plans d'action régionaux sur l'autisme. Ces
plans d'action devront prévoir, notamment, la mise en oceuvre d'un programme de
diagnostic précoce, ainsi que l'organisation d'une prise en charge respectant le choix des
parents et devant intégrer une triple composante thérapeutique, pédagogique et éducative
adaptée aux enfants autistes, et a la catégorie d'age a laquelle elle s'adresse.
L'amélioration de l'accueil des personnes autistes adultes doit constituer une priorité, tant
en qualité qu'en quantité.

En Juin 1994, Autisme France publie son « Rapport sur le vécu des autistes et de leurs
familles en France a aube du XXléeme siécle ». Ce document inspirera largement le
rapport de UIGAS.

En Décembre 1994, Simone Veil déclare, devant ses collegues députés a 'Assemblée
Nationale, « qu’en matiere d’autisme tout est largement a construire ».

Le 27 Mars 1995, Autisme France recgoit du Ministere le projet de circulaire promis par
Simone Veil. Nous sommes les seuls a proposer des amendements. Trois d’entre eux
sont acceptés, dans leur principe (reconnaissance du libre choix des parents quant a la
nature de la prise en charge, possibilité de créer des structures expérimentales,
reconnaissance explicite des classes intégrées comme mode de prise en charge). Les deux
autres sont refusés (libre choix du contenu de la thérapeutique, reconnaissance d’une
alternative éducative (SESSD) (dénommé plus tard SESSAD) pour les petits.

En Avril 1995, Mobilisation générale en six jours : nous interpellons les medias et les
candidats a la présidence de la République, une lettre ouverte, signée par nos 42
associations partenaires, est adressée a la Ministre. Son Directeur de cabinet (M. Levert)
nous rec¢oit dans la foulée, accepte de différer quelque peu la parution de la circulaire, et
accepte également d’y insérer notre amendement concernant ’alternative éducative pour
les tout-petits. Cette parution, prévue a Uorigine le 7 avril (devant un congres de psychiatres
!) aura finalement lieu le 27 avril. La circulaire prévoit, dans son application surles 5 ans a
venir, la mise en place d’un réseau de prise en charge, dans le cadre de plans d’action
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régionaux pour Uautisme. Des créations de places en établissement et des moyens
financiers sont également prévus.

Ce combat, nous ’avons mené seuls, alors que les autres associations de parents, estimant a
tort que « mieux valait une mauvaise circulaire que pas de circulaire du tout », avaient baissé les
bras des le départ.

Des CTRA (Comités techniques régionaux sur 'autisme) ont été créés dans toutes les
régions, avec pour mission, entre autres, de veiller a Uapplication de la circulaire du
27.04.95. A cette occasion sont mises en évidence les disparités entre régions, ainsi que
les multiples difficultés présentées par Uapplication en question.

L’enveloppe budgétaire de 1995 a permis la création de plus de 600 places, deux nouvelles
enveloppes de 100 millions de francs sont prévues pour 1996 et 1997. C’est a la fois
beaucoup (par rapport au vide existant préalablement en la matiere) et trés peu (au regard
des besoins réels).

La charte européenne sur autisme, adoptée par le parlement européen a la suite de
diverses contributions dont la nétre, demande que soit reconnu a toute personne autiste le
droit a 'éducation.

Apres quelques années centrées essentiellement sur Uaction politique, et ponctuées de
résultats indéniables (Rapport de UIGAS en octobre 1994, rapportde CTANDEM en novembre
1994, rapportde la DAS en décembre 1994, circulaire Bauduret en avril 1995, avis du CCNE
en janvier 1996, loi Chossy en décembre 1996), nous tentons de renouer avec la tradition
des congreés annuels.

Apres 'immense espoir suscité par les textes précités, naissent les premieres déceptions
et les premiers désenchantements devant la dilution (pour ne pas dire, le plus souvent, le
dévoiement) des moyens octroyés a l’occasion de 'application de la circulaire d’avril 1995.
Il apparait que la volonté politique (réelle) de Simone Veil en matiere d’autisme va étre le
plus souvent trahie, au profit de la concrétisation cynique, de la part des pouvoirs publics,
de deux objectifs :

e Utiliser la manne des « crédits autisme » pour procéder au replatrage d’un grand
nombre d’établissements « psys » en perte de vitesse (de nombreux établissements
vont découvrir soudainement qu’ils prenaient en charge auparavant des personnes
autistes, sans le savoir ( ?!) ... et vont réclamer les crédits correspondants).

e Créerun«nuage communicationnel» destiné a persuader ’opinion publique «qu’on
s’occupait beaucoup des autistes ».

Il existe bien slr quelques heureuses exceptions a cet état de fait, mais qui ne font que
confirmer la regle.

Le 26 Janvier 1996, la Présidente d’Autisme France prononce une allocution devant le
CCNE (Comité consultatif national d’éthique). Celui-ci, officiellement saisi par Autisme
France (lettre du 19.09.94), avait déja rendu le 10 janvier un avis conforme a nos
recommandations, notamment vis-a-vis du développement de la recherche et de
’évaluation des prises en charge en matiere d’autisme. Le CCNE recommande également
« d’éviter tout ce qui, dans une méthode thérapeutique, serait de nature a culpabiliser les
parents et leur famille, et a aggraver leur souffrance ».

Autisme France Le 12 septembre 2025
36 ans au service des personnes autistes Page|S3



Le 26 Février 1996, le projet de loi déposé par le député de la Loire Jean-Francgois Chossy
est adopté a Uunanimité en premiere lecture a U’Assemblée Nationale. Ce projet de loi,
faisant de Uautisme un handicap ouvrant droit a des interventions spécifiques est devenu
Larticle L 246-1 du CASF.

EnJuin 1998, Autisme France suscite (par Uintermédiaire du député du nord Georges Hage)
une question posée a M. Bernard Kouchner (Secrétaire d’Etat a la santé) lors de la
séance de I’Assemblée Nationale du 23 juin.

L’application de la circulaire d’avril 1995 prévoyait des crédits d’un montant de 100 millions
de francs annuels, pendant 5 ans. En 1998, avant que la question ne soit posée, la réalité
s’établit comme suit :

e 1995:100MF

e 1996:0MF
e 1997:50 MF
e 1998:0MF

e Prévision pour 1999 : une subvention réduite
... a la suite de la question posée, B. Kouchner promet 100 MF pour 1999...

En Novembre 1999 a lieu le Congrés annuel d’Autisme France, en présence de Mme
Dominique Gillot, Secrétaire d’Etat auprés des personnes handicapées.

Ce congres permet entre autres de faire le point sur 3 enquétes :
e Une enquéte AF, réalisée en 1998 (plus de 400 réponses de la part des familles),
portant sur les prises en charge.
e Une enquéte AF réalisée en 1999 auprés des associations partenaires, portant sur
les besoins en places.
e Une enquéte réalisée par TUNAPEI, avec la participation d’Autisme France, portant
sur la prise en charge des personnes autistes par UUNAPEI.

Les insuffisances du « plan de rattrapage autisme », initié par Simone Veil, sont également
soulignées, ainsi que les dévoiements dans Uapplication de ce plan sur le terrain.

Le nombre des associations partenaires présente une croissance significative (69 début
1999, 87 fin 1999).

Le 29 mars Mars 2000, un accord est signé entre Autisme France et Dominique Gillot,
débouchant sur la création de 150 emplois-jeunes, destinés a « compléter les actions des
services meédicoéducatifs, sanitaires, et ceux relevant de UEducation Nationale.

En Juin 2000, est organisé, sous la banniere d’Autisme France, du « Tour de Corse /
Autisme » (5 équipes de 10 personnes se partagent 180 kms en course a pied pendant 4
jours, avec arrivée a Bastia le jour de la féte de la musique).

Le 18 Novembre 2000, le congrés annuel a pour titre « Les stratégies éducatives, un

espoir pour Pautisme - principes, contenus, applications ».

Ceretour des congrés annuels réguliers, entameé depuis 1999, répond a un triple objectif :
e Faire le point sur un théme général relatif a Uautisme.
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e Renforcer, par la convivialité née du rassemblement, les parents, amis et
professionnels impliqués dans notre mouvement.

e Effectuer, aupres des pouvoirs publics, une démonstration de force « pacifique mais
déterminée ».

En Mai 2001, Autisme France participe aux 1éres « Journées nationales de ’autisme »,
organisées a Uinitiative de France Télécom.

Les 1°" et 5 Juin 2001, le Président d’Autisme France est regu successivement par
Bernard Kouchner et Ségoléne Royal. Les points essentiels abordés sont :

e Obligation de poser les diagnostics d’autisme conformément a la classification
internationale, et si possible avant Uentrée en classe maternelle (dépistage
systématique).

e Acces al’éducation.

e Droitdes personnes autistes a une vie digne.

* Investissement de la médecine dans la recherche sur Uautisme.

Ségolene Royal présente son « plan pour mieux accueillir et prendre en charge les
enfants et les adultes autistes ». La Ministre s’engage a « prendre toutes les dispositions
nécessaires pour qu’aucun enfant handicapé ne soit maintenu a U'écart de U'obligation
éducative a la prochaine rentrée scolaire ».

| On notera que ces objectifs de 2001 peuvent étre repris a identique en 2019.

En Mai 2002, a lieu la 2eéme édition (a linitiative d’Autisme France, avec un soutien
renouvelé de France Télécom) des « Journées nationales de 'autisme ».

En Octobre 2002, a 'occasion de la rentrée parlementaire, Autisme France organise une
action de sensibilisation de tous les députés « Autisme : désembouteillons la situation
frangaise ». Chaque député regoit une bouteille avec un message.

Au cours de 'année 2002, Autisme France a également engagé une démarche, portée
ensuite par Autisme Europe, aupres des instances européennes.

Cette décision, qui fait suite a une démarche initiée au sein d’Autisme France, va marquer un
tournant dans U'histoire de notre mouvement : devant Uinertie (pour ne pas dire plus) des
instances nationales, UEurope constitue dorénavant un recours possible.

Autisme France procédera aux c6tés d'Autisme Europe au suivi attentif de l'exécution de cette
décision.

En Novembre 2003, nous obtenons le fruit de cette démarche : Le Comité Européen des
droits sociaux conclut au non-respect par la France de ses obligations éducatives a l’égard
des personnes autistes, telles qu’elles sont définies par la Charte sociale européenne.

La condamnation de la France sera reprise et confirmée en 2007, 2008, 2010, 2012, 2013.

En Février 2003, Autisme France publie une enquéte aupres des familles adhérentes,
portant sur la prise en charge éducative des jeunes avec autisme.

Cette étude permet de vérifier que, dans la majorité des cas, le principe du libre choix des
parents (quant a la nature de la prise en charge de leur enfant) n’a pas été respecté.
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En Avril 2003, Autisme France prend Uinitiative de publier le livre « Bruno Bettelheim ou la
fabrication d’un mythe » (R. Pollak / trad. A. Fonbonne - Co-édition AFD).

En Septembre 2003, a 'occasion de la parution du « Rapport Chossy », Autisme France
entame une analyse critique de ce rapport, diffusée a partir de fin décembre.

En Octobre 2003, Autisme France organise son congres annuel d’automne « L’autisme en
Europe / La situation en France ».

Au cours de ce congres est lancée la diffusion de la nouvelle mouture du manifeste de notre
mouvement (« Ce que nous voulons »).

2. Autisme France apres 2004

La condamnation de la France par le Conseil de UEurope a constitué une sorte
d’électrochoc. C’est de cette condamnation que sont issus la création dans chaque
région des Centres de Ressources Autisme (méme si certains existaient déja) et le
premier plan autisme.

Plan Autisme 2005-2006 — Un nouvel élan pour autisme

1. Dégager les financements nécessaires a une accélération de la mise en place des
centres de ressources autisme : 1 par région des 2006

2. Faciliter le recours aux outils médicaux du diagnostic

3. Diffuser aupres des professionnels de la petite enfance les outils de sensibilisation
nécessaires a la détection de lautisme et des troubles envahissants du
développement

4. Former les professionnels de santé a la détection de 'autisme

Etablir des conventions départementales de l'autisme entre les centres de

ressources autisme et les maisons départementales des personnes handicapées et

doter ces dernieres de personnes-ressource sur 'autisme

6. Accélérer la mise en place du programme de création de places en établissement
sur2 ans au lieu de 3 ans

7. Evaluer la situation des personnes autistes accueillies dans des établissements
situés a Uétranger

8. Recenser et mesurer les pratiques et méthodes de prise en charge : travaux confiés
au nouveau Conseil national de ’évaluation sociale et médicosociale, en lien avec
la Haute Autorité de Santé

o

L’élaboration de recommandations professionnelles relatives au diagnostic précoce
confiée a la Fédération Francaise de Psychiatrie et a U’Agence Nationale d’Accréditation et
d’Evaluation en Santé est un élément important de ’amélioration de la prise en charge des
autistes.

Elle aboutira aux recommandations diagnostiques sur l’autisme d’octobre 2005,
premier texte fondateur d’une politique de ’autisme aux normes internationales.
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Dans les établissements médico-sociaux entre 2005 et 2007 :
- 750 places en établissement pour enfants (250 places par an)
- 1200 places en maison d’accueil spécialisée et foyer d’accueil médicalisé pour
adultes (400 par an).

On notera la récurrence de 2004 a 2018 des mémes mots : nouvel élan, nouvelle donne, pour
aboutir avec quelques améliorations, a un résultat qui ne change guére.

En 2007, un nouvel avis (102) du Comité national d’Ethique sur autisme rappelle le
désastre des politiques successives de autisme :
« La France connait, par rapport a de nombreux pays, en particulier anglo-saxons et d’Europe
au Nord, un deficit majeur.
Les personnes, enfants et adultes, atteintes de syndromes autistiques et leurs proches sont
aujourd’hui encore victimes en France d'une errance diagnhostique, conduisant a un
diagnostic souvent tardif, de grandes difficultes d'acces a un accompagnement educatif
préecoce et adapte, d'un mangue de place dans des structures daccueil adaptees, de
limpossibilite pour les tamilles de choisir les modalités de prise en charge des enfants, de la
carence de soutien aux familles, et de la carence d'accompagnement, de soins, et d’insertion
socilale des personnes adultes et dgées atteintes de ce handicap. »

Un nouveau plan autisme 2008-2010 voit le jour.

Documents en ligne sur notre site :
http://www.autisme-france.fr/577_p_25390/plan-autisme-2008-2010.html
Ses objectifs :

e Elaborerun corpus de connaissances commun sur autisme dans un document qui
rassemblera les connaissances scientifiques et les pratiques du terrain et qui sera
largement diffusé ;

e Faire élaborer par la HAS des recommandations de pratique professionnelle et
évaluer leur mise en oeuvre ;

e Favoriserlarecherche

e Former les enseignants et les auxiliaires de vie scolaire aux spécificités de 'autisme
et leur fournir un guide pédagogique adapté ;

e Expérimenter, dans 10 départements volontaires, de nouveaux modeles d’habitat :
logements adaptés avec services, maisons relais couplées a des services
d’accompagnement médico-social a domicile...

e Développer Uapprentissage en institut médico-professionnel (IMPRO) et mieux
mobiliser les UPI en lycées professionnels ;

e Expérimenter, dans 10 départements, des ESAT adaptés a l'accueil de personnes
autistes ;

e Favoriser 'acces a 'emploi ordinaire en expérimentant, dans 10 départements
volontaires, le job coaching.

e Créer en 5 ans 4100 places supplémentaires dédiées aux personnes autistes,
réparties de la facon suivante : 1500 places dans les établissements pour enfants,
600 en SESSAD, 2000 en MAS et FAM pour adultes ;

e Faciliter sur le plan juridique et financier la création de petites unités de vie ;

e Pourlestresjeunes enfants, renforcer 'action spécifique des CAMPS et 'accueil en

e SESSAD.

Autisme France Le 12 septembre 2025
36 ans au service des personnes autistes Pagel|7


http://www.autisme-france.fr/577_p_25390/plan-autisme-2008-2010.html

Le communiqué de presse d’Autisme France souligne notre déception :

Le réle des associations pourtant moteur, est nié, le pilotage des mesures semble
confié uniquement au secteur sanitaire.

Qui organisera la formation des professionnels y compris ceux de U’Education
nationale, quel contenu ? Comment la qualité de ces formations sera-t-elle évaluée
? Il est indispensable gu’une structure indépendante du systeme, intégrant la
participation de professionnels internationaux puisse évaluer le contenu de ces
formations.

On continue a s’appuyer sur les dispositifs existants en les renforcant alors qu’ils
ont souvent montré leur inefficacité et leur immobilisme. Pouvons-nous envisager
que demain ces acteurs remettent en cause enfin leurs connaissances désuetes et
effectuent une remise a niveau de leurs savoir-faire ?

Les stratégies éducatives et comportementales ne sont pas mises en avant alors
qu’elles représentent une attente importante des familles : On prévoit au mieux de
recenser les différentes méthodes et de pratiquer une expérimentation au compte-
gouttes, alors que toutes ces approches ont fait leurs preuves depuis des années a
U'étranger, que de temps perdu encore !

ILnaitchaque année entre 6000 et 8000 bébés autistes alors qu’iln’est proposé dans
ce plan que seulement 4 100 places sur 5 ans soit 820 places par an. Ce chiffre ne
permettra pas d’effectuer un rattrapage et la situation de pénurie va s’aggraver,
notamment pour les adultes.

Sur 30 mesures de ce plan, 15 ne verront jamais le jour (dont la totalité des mesures pour les
adolescents et adultes), et la déception du moment peut s’exprimer en 2019 largement de la
méme maniéere. En 2011, Autisme France rédige le bilan de de deuxieme plan. Valérie Létard fera
aussi des constats largement similaires.

Cependant, ce plan permettra la réalisation d’un état des connaissances sur 'autisme en janvier
2010 qui définit enfin Uautisme comme trouble neurodéveloppemental, exclut la responsabilité
parentale dans son étiologie, et souligne que 70% des personnes autistes n’ont pas de trouble
du développement intellectuel associé. Il permettra aussi, avec retard, en mars 2012, des
recommandations de bonnes pratiques pour enfants et adolescents.

En 2009, Autisme France publie un Deuxiéme Livre Blanc sur ’autisme, ou nous
constations avec horreur que les constats sont les mémes: refus de diagnostic,
maltraitances, défaut de scolarisation, abandon des adultes, absence de formation des
professionnels. Comme en 1994, il faut rendre anonymes les témoignages des familles qui
ont peur des représailles.

En 2010, un membre du bureau d’Autisme France est au groupe de pilotage des
recommandations de bonnes pratiques pour enfants et adolescents.

En 2012, Autisme France rédige une proposition de plan autisme 3.

Le troisieme plan autisme, 2013-2017, sort le 2 mai 2013.

Son bilan nous laisse une nouvelle fois sceptiques :

Le plan autisme 3, ce sont 37 mesures (plus deux qui ont été ajoutées) et un financement dédié (305
millions d’euros). Voici ’état de réalisation du plan, un an avant sa fin. 22 n’ont pas vu le jour, 6 ont
vu le jour partiellement ou tres partiellement, et sauf trois mesures, toutes les autres ont été
déclinées avec un grand retard. Beaucoup de mesures se déclinent en partenariat avec les CRA,
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mais le récent rapport de la mission IGAS CRA montre les faibles performances d’un grand nombre
de CRA. L’absence d’équipe projet nationale pour suivre le plan a constitué un handicap majeur, en
particulier pour les mesures qui relevent de la coordination des actions. Il faut relever Uimplication
quasi inexistante de la DGS et de la DGOS. Méme remarque pour les Conseils Départementaux. Le
Secrétariat aux Personnes Handicapées et les deux chefs de projets autisme successifs se sont
massivement impliqués, mais il faut une volonté interministérielle forte, et une mobilisation des
administrations centrales, comme des CD, pour avancer vraiment.

L’absence totale de travail pour refondre les formations initiales des professionnels intervenant
dans Uautisme (médecins, psychologues, psychomotriciens, infirmiers, travailleurs sociaux), est
un échec majeur de ce plan.

Les projets de recherche mériteraient, outre un financement plus conséquent, des efforts de
communication.

Enfin, comme pour le plan 2, la totalité des mesures pour les adultes n’a pas vu le jour. C’est
inacceptable. Certes le plan n’est pas fini, mais quand méme.

Les mesures doivent aussi se lire avec les différentes condamnations de la France pour
discrimination a 'égard des personnes autistes et violation de leurs droits : Conseil de U'Europe,
Commissaire Européen aux Droits de ’lHomme, Comité ONU des Droits de UEnfant, Comité ONU
des Droits de ’lHomme, tous ont ditla méme chose : ou est le comité de suivi de ces condamnations
? Ou est la cellule d’urgence qui les recense et y remédie ? Nous aurions aimé au moins un mot
d’excuse publique de nos tutelles et de psychiatres pour les dégats occasionnés par 40 ans
d’obscurantisme en autisme.

La multiplication des refus de diagnostic, des refus de scolarisation, des marques de mauvaise
volonté dans les MDPH, des menaces de signalements pour ceux qui veulent échapper a la
psychanalyse, des placements abusifs, montrent un climat de grande violence a U'égard des
familles. Nous n’avons pas entendu de paroles pour inciter a la bienveillance, et a Uarrét immédiat
des menaces, sanctions et discriminations. Quand Rachel va-t-elle retrouver ses trois enfants ?

En 2013-2014, Autisme France s’implique largement pour que les changements
puissent enfin commencer a étre mis en ceuvre :
e Reconnaissance nationale de notre travail et de notre expertise, présence affirmée
dans toutes les instances et tous les groupes de travail
e Construction d’un référentiel qualité nationale largement appuyé sur nos grilles
qualité
e Revendication de Uinclusion en milieu ordinaire
e Respectdesrecommandations de bonnes pratiques en autisme
e Respectdesdroits des personnes avec Uouverture en 2014 du service de protection
juridique (lourds contentieux avec les MDPH, inexistence de services adaptés,
signalements abusifs a 'Aide Sociale a ’Enfance)

Les fondements de notre charte et de nos statuts restent des points de repeére
fondamentaux:

e Droit au diagnostic et a Uintervention précoces

e Droital’laccompagnement tout au long de la vie par les dispositifs adaptés

e Priorité a linclusion en milieu ordinaire

e Refonte des formations initiale et continue
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o Réaffectation de largent public du sanitaire psychiatrique vers les services
nécessaires

o Réparation des torts causés aux personnes autistes et a leurs familles par la
maltraitance, le défaut d’éducation adaptée.

Le premier janvier 2014, Autisme France ouvre son service de protection juridique pour
mieux défendre les droits des adhérents : contentieux MDPH, plaintes contre UEtat pour
défaut de réponse éducative, menaces de ’Aide Sociale a UEnfance.

Depuis 2015, Autisme France défend une jeune femme, Rachel, a qui UASE de U'lsére a
enlevé ses trois enfants au seul motif qu’elle s’est battue pour avoir un diagnostic correct
pour U'un d’eux. Ce scandale est emblématique de la situation frangaise : placements
abusifs, noyautage par la psychanalyse des professionnels de santé, des travailleurs
sociaux, des juges, des experts judiciaires.

La présidente d’Autisme France est auditionnée deux fois par la Cour des Comptes qui
en 2017 fait un bilan sévere des 6, 7 milliards d’euros recensés dans l'autisme pour des
pratiques inefficaces et un large abandon des personnes concernées et de leurs familles.

En 2016-2018, la présidente d’Autisme France participe au Copil des recommandations
adultes.

En 2017-2018, Autisme France rédige une proposition de plan 4, mais c’est une stratégie
autisme, trés en deca de nos attentes, qui sort le 6 avril 2018.

Elle s’implique fortement dans la construction de la certification autisme Handéo dont le
référentiel est public et va commencer a étre mis en ceuvre dans deux régions, Nouvelle
Aquitaine et Auvergne-Rhone-Alpes.

En 2018, elle rédige une analyse de la nouvelle stratégie autisme, bien décevante par
rapport aux attentes associatives, et en 2019, un bilan d’un an de stratégie : rien sur la
refonte des formations initiales, adultes une nouvelle fois sacrifiés, dilution des troubles
du spectre de 'autisme dans un ensemble flou de troubles du neurodéveloppement, rien
sur la réaffectation de 'argent sanitaire de 'autisme aux services compétents, refus de
sanctionner les professionnels qui refusent d’actualiser leurs connaissances.

Autisme France a rédigé un certain nombre de rapports, rapport sur les
dysfonctionnements de U'Aide Sociale a UEnfance, 4 rapports a différents comités des
droits de 'ONU :

e L’aidesociale al’enfance: uneimpitoyable machine a broyer les familles d’enfants autistes.
Rapport de Ulassociation Autisme France sur les violations des droits et
dysfonctionnements de l’aide sociale a ’enfance.
https://www.autisme-france.fr/f/db223716499b7c2bb008507226ad1c07554d37f3/AF-
Rapport_sur_les_dysfonctionnements_de_l_ASE-v2publ.pdf

e Rapport alternatif de 'association Autisme France sur les violations des droits des
femmes. Septieme et huitieme rapports périodiques - Juin 2016
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https://www.autisme-france.fr/f/db223716499b7c2bb008507226ad1c07554d37f3/AF-Rapport_sur_les_dysfonctionnements_de_l_ASE-v2publ.pdf
https://www.autisme-france.fr/f/db223716499b7c2bb008507226ad1c07554d37f3/AF-Rapport_sur_les_dysfonctionnements_de_l_ASE-v2publ.pdf

https://data.autisme-
france.fr/offres/doc_inline_src/577/Rapport_sur_les_droits_des_Femmes_Autisme-
France_vweb.pdf

e Rapport alternatif de ’association Autisme France au comité contre la torture. En
application de Uarticle 19 de la Convention contre la torture et autres peines
ou traitements cruels, inhumains ou dégradants. Dans le cadre du Septieme rapport
périodique des Etats parties
https://data.autisme-
france.fr/offres/doc_inline_src/577/Rapport%2Balternatif%2BComitE9%2Bcontre%2Bla%
2Btorture.pdf

e Rapportalternatif de ’association Autisme France au comité des droitsde ’homme
dans le cadre de ’examen du cinquieme rapport périodique de la France par le
comité des droits de ’homme - juin 2015
https://data.autisme-
france.fr/offres/doc_inline_src/577/Rapport%2Balternatif%2Bdroits%2Bde%2Bl5C27hom
me%2BAF_03.pdf

e Rapport alternatif de ’association Autisme France au comité des droits de ’enfant
dans le cadre de ’examen du cinquieme rapport périodique de la France par le
comité des droits de 'enfant
https://www.autisme-
france.fr/f/ecd643b6dbb29363e406fb4361f65573c0bc0b88/Rapport_alternatif Autisme-
France-droits_de_l_enfant-Geneve_2022.pdf

Depuis 2018, nous subissons de plein fouet la marginalisation des actions spécifiques
sur 'autisme au profit de mesures fourre-tout tous TND qui finalement n’ont servi a
personne.

Autisme France a fait le bilan de la stratégie autisme et TND 2018-2023.
https://www.autisme-france.fr/f/24822e5895a55a722d9ac1f3979b0a7050dc64cf/Strategie-
Nationale-Autisme_Etat-des-lieux-2023.04.pdf

L’immense majorité des mesures n’a jamais vu le jour.

Le diagnostic et lintervention précoces n’ont pas fait Uobjet de mesures spécifiques : les
PCO n’ont pas du tout cet objectif et sont tous TND. Il est toujours impossible d’obtenir les
chiffres des diagnostics de TSA quiy sont posés et les PCO ne sont pas évaluées.

La scolarisation a avancé avec de nouvelles UEMA et la naissance d’UEEA et de DAR, mais
ces dispositifs sont en nombre trés insuffisant et a partir de 11 ans, plus rien n’existe, alors
que les IME sont embolisés avec des listes d’attente de 3 a 8 ans, sans création nouvelle.
La refonte des formations initiales des professionnels nécessaires n’a pas eu lieu, et les
adultes sont restés les grands absents de cette pseudo-stratégie.

La nouvelle stratégie 2023-2027 est encore pire : elle a rayé le mot autisme.

Nous avons aussi dénoncé son verbiage, son absence d’indicateurs, son abandon des
personnes autistes, et son absence de financement.
https://www.autisme-france.fr/f/8b05add420331198461d8055f78d1f2b96494bb4/Strategie-
Nationale-TND2023-2027_AnalyseAF-2025.07.pdf
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Ces 36 ans ont été ’occasion d’incroyables combats pour demander toujours la méme
chose:

e Diagnostic a tous les ages,

e Formation des professionnels,

e Vie en milieu ordinaire,

e Scolarisation,

e Soutien des familles,

e Droits des adultes a mener une vie digne,

e Acces aux soins somatiques,

e Respectdes recommandations de bonnes pratiques,

e Quverture de services et lieux de vie conformes a ces recommandations,

e Fin du gaspillage de l'autisme en pratiques archaiques, sans lavoir vraiment

obtenu, sauf trés partiellement.

Il est frappant de voir a quel point nos demandes de 1989 a 2025 sont restées identiques,
au mot pres.

Nous avons certes gagné la bataille des idées, car plus personne ne conteste nos
revendications, sauf les psychanalystes, qui restent trés puissants, mais sur le terrain,
beaucoup reste a faire malgré des progrés.

Nous fondions de grands espoirs sur la certification autisme Handéo pour inciter les
établissements et services médico-sociaux a se mettre aux normes: elle bute sur la
concurrence d’un référentiel HAS qui ignore les recommandations de bonnes pratiques et
’absence de reconnaissance officielle et de financement pour la certification ; elle laisse
entiere le probleme des retards et maltraitances dans le champ sanitaire.

Daniele Langloys
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