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principal, c’est sans doute ce quireste a venir.

n cette heure de bilan d'une année placée sous
le signe de Pautisme, Grande Cause nationale
oblige, le collogue organisé par le Sénat en décem-
bre dlait, « the place to be », It 13, la chambre haute du
Parlement se faisait la chambre d'échos de ce quise
trame tout haut ef bout bas depuis un an dans le monde
de lautisme : polémiques, cacophonie associalive,
exaspération de fanilles en détresse, sentiment d'itn-
puissance devant laccumulation des rapports, avis,
plans, état des connaissances, recoimmandations de
bonnes pratigues... qui font certes avancer la cause
mais & Fallure d'un pachyderme.

1 faut dive que ta France est A retardement en rmatié-
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L'autisme est devenu, enfin, un sujet de société. Est-ce le seul effet bénéfique de
cette année de Grande Cause ? 2012 a commencé dans la polémigue, elle a fini dans
Pexaspération, si ’'on en croit 'humeur du colloque de cldture au Sénat. L’acquis

re de prise en charge de Pautisme. « Iy @ wn scen-
dale framgais et il lo veste », lancait néme Gwendal
Rouillard, un des deux députés qui ont initic le groupe
d’études autisme & I'Assemblée nationale, qui reste &
réactiver pour la nouvelle iégislature.

% acharge

Inutile de dire que dans ce monde-la, I langue de bois
n'est pas de mise et que parents échaudds craignent
les effets clannonces. Bntre aulres ranceeurs, s n'ont
pas digdré que le 2¢ plan autisime tormbe en panne, faute
de pilotage politique. Cest done dans une ambiance
survollée, limite improductive, que la secrétaire géné-
rale du Comité inferministériel du handicap, Agnés
Marie-Egyptienne, d’abord, puis la ministre Marie-
Arletle Carlotti sont ntervernues pour dresser les grands
axes du futur plan autisme, le troigieme du genre,
anmoncé pour début janvier (lire ci-contre). i€ ce alors
que sut la Toile el dans la salle, les pétitions le dispu-
taient aux letbres ouvertes, sans compter ce tract
d'Autisme France distribué au collogue, qui répondait
par un « aucug » catégorigue & la question gue toud
{e monde se pose : « P cetle fin d'annde, quels char-
gemenls concrels powy las farmilles £ ».

Parmi les témoignages A charge, que refenir de cette
journée au Sénat denge en cas concrets el poignants ?
Ce fait; clivers, évoqué par le député Gwendal Rouiilard
et divilgué les jours suivants dans la presse, dune
mére, a Nice, conbrainte de se prostifuer pour payer la
méthode éducative, hon remboursée par la Séeurité

sociale, suivie par son fils autiste 7 Ou cet,
autre drame de Basse-Normandie : un
adulte avtiste décédé d'une overdose de
médicaments aprés 47 ans passés en hopi-
tal psychiatrique ? Fon moing sensation-
nei, des méres ont dormé de la voix, stoi-
quement, pour raconter comment, elles
sont « serdes cuus combat ». « Nous, vous
sarons e gue Pautisme nows cotile,
Pour nous, c'est une question de
surde », scandaient deux méres en
cheeur, d’Envol ksére, dans un plaidoyer
pour Vaction avee « Thul est dit, alors y'a
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qui’ce 2 » pour refrain.
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Pourtant, tout w'a pas éLé noir dans ce que
la sénatrice Valérie Lélard, auteur du
rapport sur le 2¢ plan antisme, qualiliait
« d'arende blanche » si jamais « oe qul
Sest produt v'est pas copilalise ».
Vincent Gerhards, président du Collectil
Autisme, une plateforme associative qui
regroupe quelque 200 associations,
emploie, lizi, le terme voisin &'« annde
2670 » pour signifier que « faive connai-
tre Pautisme aw grand public », tout
le monde s’accordant & dire gue c’est
Lieflet positif de cette année de Grande
cause, « c'est wn début, pas whe fin en
501 ». Aulrement dit, « L'autisme s'est
inwité dans le débal public », selon
Thierry Matthieu, de la cormmigsion autis-
e e 'Unapei. Encore fant-il que cetle
« prise de conscience » collective ge
traduise par une « prise de ddeisions »,
PParmi les aulbres acquis de ceile annde,
retenons quelques dvénements phares et
des jalons incontournables comme ces
recommandations de la Haute Autorité
de Santé (bive ci-condre), « des rdfdren-
ces solides sur lesquelles on peuwl cons-
Eruye wne orgarasaiion », selon Agnes
Marie-lgyptiennie. Mais & quand |z tradue-
tion sur le terrain de ces recomrmandza-
tions de bormnes pratiques, & Theure oix il fuit
encore 289 jours en le-de-France, 18 mois
en Basse-Normandie, pour obtenir un
diagnostic ? Clest 1a Penjew numéro un, un
des rares consensus qui ressortent de ce
cologue au Sénal. Méme si les avis diver-
gent quant & la méthode, certains la
souhaitant plas coercitive, phis olfensive.
Dilfuser la formation, en labéliser le conte-
m 7 Cest une piste qui smpose. Mais la
formation ne peut &tre qu'un des leviers
pour lever les blocages, les résistances.
Une chose est stire, pour ceus qui ont fait

le towr de France dans le cadve des forma-
tions de formateurs, le vice-président de
IANGRA™ Claude Bursziain en premiére
ligne, « énormes sont les disperilds entre
rdgions », el ce en matiére d'accessibili-
6 au diagnostic comme daceés aux prises
en charge e qualité.

il tout de méme
Constatant « Phyper frustraiion des
parents », MHammed Sajidi, président
de Vainere Fautisme, en appeile d en finir
avee les débals sur « ce gu'il faat faire »
enmakiere dautisme, en finir ausst avec
les controverses y comptis entre parents.
an un mat, lrouver du liant entre tous ces
proches, tous ces médecins, ces cher-
cheurs... Gest 1 tout lobjet de avis du
CESIE, selon son rapporteur, la présiden-
te de 'Unapei Christel Pracio : dorner des
préconisations concrétes qui fassent una-
nimité pour faire avancer la situation des
personnes autistes et de leur famille. Un
exemple ? La proposition de fa charismea-
tique présidente d’'Autisme France Daniéle
Langloys ovationnée quand elle poirda une
priorité simplissime pour le ltur en matié-
re de scolarisation : eréer massivement
des Sessad dans les éeoles.
Gare & ne pas lalsser croire que le « chare-

gemend de culture professtonnelle »
gerait I'unique solution, prévient Sylvie
Brylinski, présiclente de Fassociation de
directeurs d'établissements el services
spécialisés en lle-de-France, qui craint de
voir 1& un prélexte pour ne pas décliner
les recommandations en moyens. Les
mayens, voila un autve casus belll, ce sur
guoi le 3* plan est tant attench:, Davtant,
gravee 160 000 euwos pour dotations, Tan-
née de la Grande Cause partait <éja handi-
capée. Des moyens que heaucoup, A
commencer par la ministre, ne doutent
pas de trouver dans la « recorwersion des
places des hopitawx ». Trouver des
« finamcements crédibles », c'est tout ce
fue souhaite Sdsarme Autisme dans sa péti-
tion. Sans cela « tontle politique de laritis-
me 1est absolument pas crédible »,
En fin de congrés, le comédien Laurent
Savarc, papa de Gabin, et auteur du « Bal
des pompiers », un gpectacle humoris-
tigue et autobiographigue, a fait ce cons-
tat en forme davertissemant : « J& vous
garantis que tous les parents gue Jo
B renconiver en lournde ,;:(mé s bovd
de la réballion ». On veut bien le croire
aprés le spectacie du collogue autisme. o
M. 5.

* Association nationade des Cenbres de ressources Antistne

- Le 8 mars, [a recommandation de la Haute Autorié de santd ot de I'Anesm
SUr « les interventions éducatives of tharapeutiques coordonnées chez
Fanfant et Padolescent »
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- 1.es rencontres réglonaies de 'autisme de fin septembre & £In hovembre
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