	CHARTE DES DROITS DES PERSONNES ATTEINTES D’AUTISME
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(Cette Charte est rédigée sur le modèle de la Charte des personnes âgées dépendantes.)

Les personnes atteintes d’autisme doivent continuer à exercer leurs droits, leurs devoirs et leurs libertés de citoyen. Elles doivent aussi garder leur place dans la cité, dans le respect de leurs différences.
Cette Charte a pour objectif de reconnaître la dignité aux personnes atteintes d’autistes et de préserver leurs droits.
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 Article I – Dépistage précoce - diagnostic
Avant tout, il est nécessaire que la France adopte la classification internationale : la désignation de psychose infantile pour qualifier l’autisme a été abandonnée partout dans le monde sauf en France. Or, une harmonisation doit permettre d’augmenter la validité et la fidélité des diagnostics.

Si le diagnostic précoce est délicat, des anomalies sont enregistrées au niveau des interactions sociales du développement sensori-moteur, du langage et de la communication, de la manipulation des objets. (Ex : Enfant qui refuse le sein de sa mère). Ces signes doivent être repérés par les médecins (pédiatres, PMI, milieu scolaire…) familiarisés avec la symptomatologie précoce de l’autisme.

Une fois le diagnostic posé, les parents doivent être informés sur ce trouble afin de mieux l’appréhender.

Il est nécessaire de créer et de développer sur l’ensemble du territoire des centres de diagnostics spécialisés capables de poser un diagnostic clair fiable et précoce (confirmation du diagnostic à environ 6 ans en France contre 2-3 ans ailleurs). 

L’existence d’un diagnostic précoce conditionne l’adaptation aux structures scolaires ordinaires et spécialisées, càd l’existence future des autistes. 
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 Article II – Accès à l’éducation et à la formation


Le premier traitement de l’autisme, c’est l’éducation.


Pour favoriser leur autonomie, la scolarisation en milieu ordinaire des enfants autistes est plus que recommandée. Une scolarisation en milieu ordinaire doit être envisagée dès la maternelle. 

Un programme individuel peut aussi exister par le biais des CLIS (Classe Locale d’Intégration Spécialisée)… pour ce faire, il faut en multiplier le nombre.


Si tel ne peut être le cas, une prise en charge en milieu spécialisé (internats médico-éducatifs) doit pouvoir exister mais alors, la prise en charge doit se baser sur un véritable projet individuel. En aucun cas, l‘accueil en hôpital psychiatrique (de jour ou non) ne répond à cette action éducative.

Pour éviter une fuite vers la Belgique (3000 autistes français accueillis actuellement), la France doit se doter de structures adaptées à l’accueil des enfants et adultes handicapés : internat, CAT (Centre d’Aide par le Travail)… 

Il faut que l’internement en sections psychiatriques ne soit pas la solution par défaut.
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 Article III - Une vie sociale malgré les handicaps

Toute personne autiste doit conserver la liberté de communiquer, de se déplacer et de participer à la vie de la société.

L’inscription à une association doit permettre l’épanouissement de la personne et sa progression vers une vie qui sera la plus autonome possible dans la communauté sociale. Aussi, il est nécessaire que les parents ne se heurtent pas aux réticences des décideurs. (Ex : Double certificats médicaux et autorisation de la fédération nationale de natation pour inscrire son enfant dans un club).
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 Article IV - Valorisation de l'activité - Emploi

La participation volontaire à des réalisations diversifiées et valorisantes (sociales, économiques, artistiques, culturelles, associatives, ludiques etc.) doit être favorisée. L’activité ne doit pas être une animation stéréotypée, mais doit permettre l’expression des aspirations et des centres d’intérêt de chaque personne autiste. (ex : intérêt pour les trains, les fleurs, …)
Elles s’inscrivent dans le cadre de la réalisation d’un projet de vie : autonomie, intégration sociale et professionnelle. 
Certains adultes autistes sont à même de trouver un travail impliquant une routine. Il faut leur donner les moyens : une explication à destination des employeurs doit être mise en place : elle permet une meilleure compréhension mutuelle et un recul des appréhensions liées à la méconnaissance. La présence d’un accompagnateur ou un tuteur appartenant à l’entreprise est également recommandée.

Les personnes dont le niveau d’autisme est le plus lourd doivent pouvoir disposer d’ aides financières.
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 Article V - Présence et rôle des proches

Le maintien des relations familiales et des réseaux amicaux est indispensable aux familles. Ces familles doivent être soutenues dans leur quotidien, notamment sur le plan psychologique et financier. En effet, il est indispensable que les ressources d’une famille d’enfant autiste  soient complétées lorsqu’elles ne lui permettent pas d’assumer le coût du handicap. 

Ex : en cas d’abandon d’une profession

Les parents doivent bénéficier de différentes actions :

· Sur le stress

· Sur les ressources internes : famille au sens large notamment grands-parents, fratrie…
· Sur les ressources externes : mode de garde, accompagnement temporaire (temps de répit)
Par ailleurs, dans les institutions, la coopération des proches à la qualité de vie doit être encouragée et facilitée. 
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 Article VI- Qualification des intervenants
La prise en charge que requiert un autiste doit être dispensée par des intervenants formés, en nombre suffisant.
Une formation spécifique au TED (Troubles Envahissants du Développement) doit être dispensée à tous ceux qui ont une activité professionnelle qui concerne les enfants. Cette formation doit être initiale et continue, elle concerne en particulier, mais non exclusivement, tous les corps de métier de la santé (médecins généralistes et pédiatres, les premiers professionnels susceptibles de diagnostiquer la maladie.

Les professeurs des écoles doivent bénéficier d’une analyse des attitudes, des pratiques et d’un soutien garantissant la bonne intégration des enfants en milieu ordinaire. 

La formation des parents est également indispensable : ils doivent faire face au quotidien à des difficultés de décodage du fonctionnement de leur enfant. D’ailleurs, le projet de vie des enfants doit être réalisé avec le soutien mutuel des parents et des professionnels.
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 Article VII - La recherche  : une priorité et un devoir

La psychiatrie ne saurait être l’unique solution médicale. De plus, une approche purement médicamenteuse est inutile voire même désastreuse (Melleril, Ritaline).

 
Seule la recherche peut permettre une meilleure connaissance des déficiences et faciliter leur prévention.
Le développement d’une recherche génétique peut à la fois améliorer la qualité de vie des personnes, diminuer leurs souffrances et les coûts de leur prise en charge.
Il y a un devoir de recherche sur le fléau que représente l’autisme. Il y a un droit pour tous ceux qui en sont ou en seront frappés à bénéficier des progrès de la recherche.

 Les nouvelles techniques d’exploration (tomographie par émission de position et imagerie par résonance magnétique fonctionnelle) ont mis en évidence une dimension neurologique de ce mal. Une étude plus poussée des lobes temporaux chez les enfants autistes pourrait mettre en évidence l’origine des désorganisations des circuits neuraux. Mieux caractériser le handicap peut faciliter l’approche thérapeutique.
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 Article VIII :  Information, meilleur moyen de lutte contre l'ignorance, la stigmatisation et l’exclusion

L’ensemble de la population doit être informé des difficultés qu’éprouvent les autistes et leur famille.
Cette information doit être la plus large possible. L’ignorance aboutit trop souvent à cette exclusion qui ne prend pas en compte les capacités de la personne.
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Conclusion : 

Les besoins étant identifiés, il reste aux décideurs notamment politiques à considérer avec réalisme les taux de prévalence de l’autisme : 27 pour 10000 habitants (source INSERM 2003) et de prévoir les moyens humains et matériels pour faire face à ce handicap.

Par ailleurs, il est nécessaire que les débats stériles opposants la communauté scientifique et psychiatrique et psychanalytique soient abandonnés au profit d’une meilleure prise en charge de l’autisme.

Sources : 

· la charte de la personne âgée dépendante

· « Autisme : la vérité sur une prison mentale » - La recherche, l’actualité des sciences – n° 373, mars 2004

· « Autisme, comprendre et agir » - Bernadette ROGE – Edition Dunod, septembre 2003

· Association TEDI 77 – St Germain Laval

