COUNCIL OF EUROPE

Parliamentary Assembly
Assemblée parlementaire

= =" CONSEIL DE LEUROPE

Déclassifié!

AS/Soc (2020) PV 0ladd2
19 mai 2020
Fsocpv0ladd2 2020

Commission des questions sociales,
de la santé et du développement durable

Proces-verbal

Audition publique sur le theme « Soutenir les personnes atteintes
d’autisme et leurs familles », tenue a Strasbourg le jeudi 30 janvier 2020

Dans le cadre de I'élaboration du rapport intitulé « Soutenir les personnes atteintes d’autisme et leurs
familles » et dont la rapporteure est Mme Sevinj Fataliyeva (Azerbaidjan, CE/AD), la commission tient une
audition publique a laquelle participent :

v" M. Daniel Morgan Jones, « The Aspie World » (le monde Asperger), Royaume-Uni
v Mme Olivia Cattan, présidente de « SOS Autisme France »

M. Leite Ramos, président, présente brievement les orateurs invités, qui participeront a l'audition par
visioconférence, et donne la parole a la rapporteure.

Mme Fataliyeva présente l'avant-projet de rapport, en mettant en évidence les principaux thémes de
discussion. Elle souligne notamment qu’environ 75 millions de personnes a travers le monde sont concernées
par des troubles du spectre autistique, doivent faire face quotidiennement a une stigmatisation et a des
inégalités concernant I'acces aux droits et services de base (éducation, emploi, santé, systéme judiciaire,
services sociaux, etc.). A cet égard, une étude des lois et pratiques nationales a été réalisée par I'intermédiaire
du Centre européen de recherche et de documentation parlementaires, et des contributions constructives ont
été recues de la part de parlements dans 33 pays. Le public est de plus en plus sensibilisé a I'autisme, mais,
dans de nombreux pays, il reste difficile pour les personnes avec autisme d’obtenir un diagnostic et un soutien.
Le Royaume-Uni offre un bon exemple de traitement des personnes autistes. C’est pourquoi il est prévu
d’effectuer une visite d’'information a Londres, grace a 'aide précieuse de Lord Touhig. Pour pouvoir effectuer
cette visite et terminer le rapport, il est nécessaire de demander une prolongation du renvoi.

M. Jones prend ensuite la parole pour expliquer en quoi consiste son travail pour « The Aspie World » au
Royaume-Uni : il crée des vidéos destinées aux enfants avec autisme et a leurs parents, dans lesquelles il
donne des informations et des conseils pour mieux vivre avec 'autisme et pour permettre a chacun de mieux
comprendre ce que sont ces troubles. Certaines de ces vidéos sont utilisées par des professionnels a des fins
de formation. L’autisme peut se définir comme un trouble du traitement des données sensorielles qui conduit
les personnes concernées a se sentir completement submergées par des sons ou des odeurs tout a fait
ordinaires. La foule engendre un sentiment d’oppression chez les personnes autistes. Pour certaines d’entre
elles, il peut donc étre trés pénible de voyager ou de faire des courses ; en outre, les personnes autistes
peuvent avoir des difficultés a exercer un emploi ou a utiliser les services publics. Alors que de nombreux lieux
sont adaptés aux personnes handicapées physiques, presque rien n’est prévu pour les personnes ayant des
besoins psychologiques particuliers, comme les personnes autistes. Malgré tous les obstacles qu’il a
rencontrés, M. Jones a décroché un diplédme universitaire en chimie. Il est nécessaire de développer les
formations sur l'autisme, notamment dans le secteur public et surtout dans le domaine de la santé. Au
Royaume-Uni est menée une action de sensibilisation utilisant comme support de communication des laniéres
décorées de tournesols (« sunflower lanyard ») ; elle vise a mieux faire connaitre I'autisme et les besoins des
personnes avec autisme.

1Le procés-verbal a été approuvé et déclassifié par la commission des questions sociales, de la santé et du développement
durable lors de sa réunion du 19 mai 2020, tenue par vidéoconférence.
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Mme Cattan fait part de son expérience en tant que mére d’'un enfant autiste et en tant que présidente d’'une
ONG spécialisée dans la sensibilisation a I'autisme. En France, les parents d’enfants autistes sont souvent
obligés de trouver eux-mémes des auxiliaires car I'assistance fournie par les pouvoirs publics (sous la forme
de 'AVS - aucxiliaire de vie scolaire) est difficile a obtenir. LONG entretient des liens avec des entreprises et
des clubs sportifs pour faciliter 'acceés des personnes autistes a I'emploi et aux activités sportives. En France,
la situation peut étre considérée comme catastrophique ; le pays a une quarantaine d’années de retard dans
de nombreux domaines essentiels, dont le diagnostic. A Paris, il n’y a que trois bons spécialistes de I'autisme
et il faut généralement attendre plus d’un an avant d’obtenir un rendez-vous ; la situation varie beaucoup d’une
région a l'autre.

L’essentiel de I'assistance dont les personnes autistes ont besoin n’est que partiellement ou pas du tout pris
en charge ; seule I'orthophonie est entierement prise en charge par le systéme public. Certaines familles ayant
un enfant autiste paient chaque mois plus de 3 000 euros de leur poche pour des services spécialisés. L'accés
aux soins dentaires adaptée aux personnes souffrant d’autisme est aussi tres difficile, par exemple. Dans le
systeme éducatif, quelques progrés ont été réalisés a I'école primaire et au collége, mais des difficultés
persistent au lycée. En matiére d’emploi, seules 1 % des personnes autistes en France exercent une activité
professionnelle. Des manifestations sectaires ont récemment été observées en France dans des cas
extrémes ; des personnes autistes ont fait 'objet de traitements non autorisés qui pouvaient mettre leur santé
ou méme leur vie en danger. La société devrait étre mieux informée sur les différentes formes que prennent
les troubles du spectre autistique. La France a été condamnée par la Cour européenne des droits de I'homme
et par des organes des Nations Unies pour son manque de soutien aux personnes atteintes d’autisme et a
leurs familles. La situation s’améliore progressivement dans certains domaines grace a la détermination des
parents, comme le montre Mme Cattan dans son livre qui paraitra bientét.

Mme Fataliyeva demande aux orateurs invités comment les parlements nationaux peuvent aider les
personnes autistes et s’il est judicieux de passer par des programmes concernant les personnes handicapées.

Baroness Massey demande quel type de soutien pourrait vraiment améliorer la situation des personnes
autistes.

En guise de réponse, M. Jones fait part de son expérience. S’il a pu avancer, c’est grace a son auxiliaire de
vie : M. Jones a ainsi réussi a surmonter les probléemes d’accessibilité, a organiser ses journées et a mieux
communiquer. Or, cette personne a perdu son travail lorsque le gouvernement a cessé de la rémunérer. |l est
indispensable que les « aidants » regoivent une formation adaptée.

Mme Wonner remercie Mme Cattan pour le précieux travail qu’elle réalise dans le cadre de 'ONG, puis
s’exprime sur la situation qui prévaut en France. Bien que la ministre des Solidarités et de la Santé ne cesse
de plaider pour que des améliorations soient apportées, les effets concrets tardent a devenir visibles dans
'ensemble du pays. Donner une formation spécialisée aux pédopsychiatres prend aussi du temps. Toutefois,
on constate une accélération dans la mise en ceuvre de plusieurs projets importants ; le secrétariat d’Etat
chargé des solidarités et de la santé s’emploie a prendre des mesures pour aider les familles ayant un enfant
autiste.

Mme Cattan regrette que les améliorations tangibles soient trop limitées et trop tardives, du point de vue des
parents. Les personnes autistes et leurs familles se battent au quotidien ; parfois, elles doivent méme faire
face a une véritable discrimination, voire & de mauvais traitements. Les familles ne peuvent pas prendre en
charge tous les services qui devraient étre assurés par I'Etat.

Lord Touhig, s’exprimant en tant que vice-président de l'association britannique spécialisée dans les
questions d’autisme (National Autism Association), insiste sur le temps nécessaire pour diagnostiquer
correctement des troubles du spectre autistique (cela prend souvent plusieurs années) et sur les difficultés
scolaires que rencontrent les enfants autistes qui ne sont pas diment accompagnés. En outre, alors que la loi
sur I'autisme (National Autism Act) a déja 10 ans, environ 85 % des personnes avec autisme restent exclues
du marché de I'emploi. Un groupe multipartite du Parlement britannique réfléchit aux moyens d’améliorer
'accés a 'emploi en incitant les employeurs a s’investir davantage.

M. Jones confirme qu'’il est trés difficile pour une personne autiste d’obtenir un emploi a plein temps. Certaines
personnes avec autisme réussissent leur entretien d’embauche mais se heurtent a des refus une fois qu’elles
sont en poste. Pour améliorer I'acces a I'emploi, les personnes autistes, mais aussi leurs employeurs
potentiels, auraient besoin de suivre une formation spécialisée. On pourrait aussi imaginer un systéme de

certification des employeurs vertueux.
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Mme Estrela demande s'il ressort des statistiques que 'autisme est plus fréquent chez les garcons que chez
les filles. Dans laffirmative, cette différence signifie-t-elle que les filles sont discriminées au stade du
diagnostic ?

Mme Cattan indique avoir consacré un livre aux femmes autistes. Elle y décrit 'errance médicale de
nombreuses femmes francaises qui ont recu des diagnostics trés différents en fonction du spécialiste consulté.
L'experte n'a cependant trouvé aucun cas de discrimination fondée sur le genre. Les femmes autistes
semblent d’ailleurs mieux s’insérer dans la société que les hommes autistes.

Mme Catovié souligne que les personnes autistes ont besoin d’une aide et de traitements médicaux plus
adaptés, mais aussi d’'un accompagnement social renforcé. Leur intégration sociale passe largement par leurs
familles.

Mme McCarthy évoque des erreurs de diagnostic qui ont entrainé le placement de personnes autistes dans
des unités de traitement des maladies mentales. Pour les adolescentes, il est particulierement important de
recevoir des conseils médicaux adaptés, qui ne sont pas les mémes pour les problémes d’anxiété et pour les
difficultés liées aux troubles du spectre autistique. Cela est nécessaire pour mieux lutter contre I'échec scolaire
et le décrochage scolaire. Sous leur forme actuelle, les conseils médicaux ne répondent pas aux besoins des
enfants autistes.

Mme Cattan remercie les parlementaires d’avoir fait part de leurs préoccupations et d’avoir suggéré des
moyens d’améliorer la qualité de vie des personnes autistes. Dans la mesure ou les pays ne suivent pas la
méme approche, ils pourraient s’inspirer mutuellement de leurs expériences. La neurodiversité ne doit pas
étre considérée comme un probléme mais comme une richesse.

M. Jones reconnait que des questions de genre peuvent entrer en ligne de compte lors du diagnostic car la
plupart des spécialistes de I'autisme sont des hommes, qui risquent de manquer de la sensibilité nécessaire
pour bien évaluer la situation de leurs patientes. Le dépistage de l'autisme devrait étre amélioré chez les
éleves du primaire ; a cette fin, il faudrait former correctement le personnel et allouer un budget suffisant a la
médecine scolaire.

Mme Fataliyeva remercie les experts d’avoir expliqué leur point de vue. Elle va s’appuyer sur ces éléments
pour poursuivre son travail sur le rapport.

Le président remercie chaleureusement les experts pour leurs contributions et clét I'audition.
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