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DEVELOPPEMENTS

L’autisme est un trouble grave du comporte-
ment, mal connu, empreint de clichés, plon-
geant les familles concernées dans un grand
désarroi.

Depuis quelques années, des progrés impor-
tants sont réalisés tant au niveau de la connais-
sance de ’autisme que des moyens a développer
pour aider les personnes atteintes. Ces progres,
fruits de recherches a encourager, doivent nous
inciter 4 améliorer toutes les structures afin
d’optimaliser les potentialités de ces enfants, de
ces adultes différents et de leur permettre de
mener une vie heureuse et digne.

Les parents de personnes atteintes d’autisme
et les professionnels du secteur coordonnent
leurs actions au niveau international, européen
et se battent depuis longtemps pour faire
reconnaitre 1’autisme comme handicap, pour
défendre les droits des personnes autistes et de
leur famille ainsi que pour les aider a améliorer
leur qualité de vie.

C’est ainsi qu’en 1992, le 4¢ colloque
d’Autisme-Europe adoptait une «Charte pour
les personnes autistes ».

Le 9 mai 1996, sur base de cette Charte, le
Parlement européen votait une déclaration sur
les droits des personnes autistes. Dans cette réso-
lution, il souligne qu’il conviendrait que les
personnes autistes jouissent des droits dont
bénéficient tous les citoyens de I'Union; que ces
droits devraient étre renforcés et transposés dans
une législation appropriée dans chacun des Etats
membres et devraient comprendre:

© «le droit de mener une vie indépendante;

20 le droit de représentation et de participa-
tion, dans la mesure du possible, aux décisions
concernant leur avenir;

39 le droit a4 une éducation, a un logement, a
une assistance et a des services d’aide accessibles
et appropriés;

4° le droit de ne pas étre exposé a I’angoisse,
aux menaces et a des traitements abusifs. »

En Belgique, en 1997, la Fondation Roi
Baudouin a présenté un rapport fort complet sur
la problématique de I’autisme en Belgique.

Ces différents documents ainsi que les actes
de plusieurs colloques récents sur I'autisme
permettent de révéler d’une part, les probléemes
généraux de diagnostic, de soins, d’appren-
tissage, d’accueil que pose ’autisme et, d’autre

part, ’'urgence qu’il y a de déterminer des politi-
ques adéquates et continues dans ce domaine.

Il est nécessaire de mettre tout en ceuvre
pour:

1. reconnaitre officiellement la spécificité de
I’autisme comme handicap et de donner a la
Charte pour les personnes autistes une recon-
naissance législative.

L’autisme a été reconnu comme handicap
entre autres par le Parlement flamand en 1994
(résolution relative a I’autisme du 20 avril 1994)
et par la France (loi du 22 février 1996).

Dans le décret du 19 juillet 1993 attribuant
I’exercice de certaines compétences de la
Communauté frangaise a la Région wallonne et
a la Commission communautaire francaise,
larticle 3, 7°, réserve expressément, au niveau
de ’aide aux personnes, la compétence de fixer
«les normes déterminant les catégories de
handicapés pris en charge» a la Communauté
frangaise Wallonie-Bruxelles. Et cela afin de
garder une nécessaire unité d’action pour tous
les francophones. Pour permettre une prise en
charge compléte et correcte des personnes
atteintes d’autisme tant en Wallonie qu’a
Bruxelles, la reconnaissance de [I’autisme
comme handicap doit étre fixée légalement par
la Communauté frangaise.

2. développer la recherche.

Des progrés importants ont été faits au
niveau de la connaissance des causes de
I’autisme. La recherche s’est enlisée un temps
dansun débatentre partisans de la cause psycha-
nalytique de I’autisme et ceux de la thése organi-
que. La recherche et I'information internatio-
nale doivent atteindre notre enseignement
universitaire et supérieur, en veillant ainsi a
promouvoir ’information dans la communauté
scientifique et la formation d’équipes compéten-
tes dans le domaine du diagnostic et du suivi des
personnes autistes.

3. mettre en place un dépistage et un
diagnostic précoces, ce qui implique une forma-
tion spécifique des intervenants et le développe-
ment de structures adéquates.

Des progres considérables ont été faits au
niveau du diagnostic, permettant d’affirmer la
distinction entre une personne autiste et une
autre atteinte de certains troubles caractériels ou
psychotiques. Le spectre autistique tel qu’est
dénommé I’ensemble de ces troubles du
comportement, touche environ 25 personnes sur



10 000, soit, en Communauté francgaise, prés de
10 000 personnes.

Il est essentiel de stimuler un dépistage
précoce afin d’intervenir rapidement. Se pose
dés lors la question essentielle de la formation
tant des médecins généralistes et pédiatres que
des responsables des centres de consultation de
I’ONE, des créches, des centre PMS, des ensei-
gnants, des centres de santé mentale et de
guidance, etc. Les médecins, les infirmiéres, les
kinés ne disposent pas aujourd’hui d’une forma-
tion adéquate et actualisée pour dépister les cas
d’autisme. Il est essentiel de remédier a cela.

En cas de suspicion d’autisme, le diagnostic
doit étre établi par des centres spécialisés et
multidisciplinaires. Une coordination entre
PEtat fédéral via PINAMI, la Communauté
francaise via ces centres de recherche universi-
taire et la Région wallonne et la Commission
communautaire frangaise via I’aide aux person-
nes, les services d’accompagnement et la santé
est indispensable. Il serait judicieux de disposer
de plusieurs centres, répartis géographiquement
aux quatre coins de la Communauté, par exem-
ple en les liant aux hopitaux universitaires.

4. organiser un suivi global de la personne
autiste, au niveau préscolaire, scolaire, parasco-
laire, professionnel et de vie.

La continuité dans le suivi de la personne
autiste est essentielle pour son développement.
«La continuité doit &tre assurée de la petite
enfance au troisiéme Age, en évitant des change-
ments brusques d’entourage tout en tenant
compte du niveau et des particularités du déve-
loppement continu de I’individu.» (Rapport
Fondation Roi Baudouin, 1997, p. 100)

Une fois établi un diagnostic siir, commence
le difficile probleme de [IDaccueil, de
’intégration, de la prise en charge des enfants
autistes. Il s’agit 1a parfois d’un véritable chemin
de croix pour les parents.

Les possibilités d’intégration dans les
créches, I'enseignement fondamental et secon-
daire ordinaire doivent étre visées et dévelop-
pées. Cependant, I’entrée des enfants autistes
dans ’enseignement ordinaire, méme avec des
mesures particuliéres d’encadrement, n’est pas
toujours possible. Il faut alors se tourner vers
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I’enseignement spécial, en cherchant I’établisse-
ment et le type d’enseignement qui conviennent
le mieux a P’enfant, en adaptant cet enseigne-
ment aux besoins spécifiques liés a I"autisme
(voir avis du Conseil supérieur de I’éducation et

le projet Caroline de classes TEACCH).

Le travail scolaire et d’accompagnement des
jeunes autistes doit étre prolongé dans les insti-
tutions, en particulier pour les cas les plus diffi-
ciles et cela dans les centres d’hébergement,
internats, centres de jour spécialisés, centres
occupationnels, entreprises de travail adapté ...
Des structures spécifiques d’accueil pour les
adultes atteints d’autisme manquent cruelle-
ment.

5. soutenir et former le milieu familial.

Un accompagnement, une aide, une forma-
tion des parents est nécessaire. Des actions exis-
tent, développées principalement par le SUSA
(Service Universitaire Spécialisé pour personnes
avec Autisme) mais, actuellement, la demande
dépasse largement ’offre.

La famille joue un réle essentiel pour le
développement et la stabilité de autiste mais la
tache est épuisante physiquement et morale-
ment. Le milieu familial doit &tre soutenu par
des équipes spécialisées, doit étre formé pour
agir utilement et étre aidé dans les moments de
crise. A cet effet, il convient également de
prévoir des lieux d’accueil pour les personnes
autistes afin d’offrir aux familles quelques
moments de répit.

Une approche globale et pluridisciplinaire
de lautisme est donc nécessaire. Des mesures
continuées, stables mais adaptées sont essentiel-
les pour aider les enfants et adultes atteints.

Les mesures a prendre ne manquent pas
pour sortir, petit a petit, ces enfants, ces adultes
de leur monde, pour mettre de 'ordre dans leur
chaos intérieur, pour les ouvrir vers I’extérieur.
La Communauté frangaise compétente en
matiére de reconnaissance des handicaps,
d’éducation, d’enseignement, de recherche
universitaire doit agir en ce sens. Tel est le but de
cette résolution.

C. PERSOONS.
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— Vulesdéclarations des Nations unies sur
les droits du déficient mental (1971) et des
personnes handicapées (1975);

— Vu la Charte pour les personnes autistes
présentée lors du 4¢ congrés Autisme-Europe le
10 mai 1992;

— Vu la déclaration sur les droits des
personnes autistes adoptée par le Parlement
européen le 9 mai 1996;

— Considérant que les troubles autistiques
du comportement touchent environ 25 person-
nes sur 10 000;

— Considérant que autisme est un trouble
grave du comportement;

— Considérant 'importance d’un diagnos-
tic précoce et d’une prise en charge globale pour
le développement des enfants et adultes atteints
d’autisme;

Le Parlement de la Communauté frangaise,

— reconnait la spécificité de P’autisme
comme handicap;

— insiste auprés du Gouvernement pour
qu’il soutienne de maniére suffisante la recher-
che universitaire dans le domaine de ’autisme;

— demande au Gouvernement de mettre
tout en ceuvre au niveau de la Communauté
francaise Wallonie-Bruxelles pour:

» former tous les milieux intervenants au
niveau de la petite enfance (médecins, ONE,
garderies, écoles maternelles, centres PMS, ...) a
un dépistage précoce des troubles autistiques;

* permettre aux établissements d’ensei-
gnement supérieur et universitaire de former de
fagon adéquate et suffisante des spécialistes dans
le domaine de l'autisme (personnel médical,
thérapeutique et éducatif, ...);

* prévoir un encadrement actif et des
conditions appropriées dans Denseignement
maternel, primaire et secondaire afin de garantlr
aux personnes autistes le droit universel a
I’éducation, en visant tant que faire se peut
’intégration dans I’enseignement ordinaire;

62985-G03149-E. G.

» prévoir des accompagnements adaptés
dans les structures para-scolaires;

— souhaite que le Gouvernement:

* insiste auprés du Gouvernement fédéral
pour la mise en place rapide de centres de
diagnostic, en coordination avec les actions de
dépistage précoce menées par la Communauté
francaise, la Région wallonne et la Commission
communautaire francaise de Bruxelles;

* veille 2 une coordination optimale entre
les établissements scolaires et les services
d’accompagnement, structures d’accueil, de
logement, d’hébergement développés et recon-
nus par la Région wallonne et la Commission
communautaire francaise de Bruxelles;

* soutienne la mise sur pied d’un centre de
coordination et d’information sur ’autisme;

— invite le Gouvernement a promouvoir la
diffusion de la Charte pour les personnes autis-
tes qui prévoit entre autres:

* le droit pour les personnes autlstes de
mener une vie indépendante et de s’épanouir
dans la mesure de leurs possibilités;

* le droit pour les personnes autistes a un
diagnostic et a une évaluation clinique précise,
accessible et sans parti pris;

* le droit pour les personnes autistes de
recevoir une éducation appropriée, accessible a
tous, en toute liberté;

* le droit pour les personnes autistes
d’avoir acces a la culture, aux loisirs, aux activi-
tés récréatives et sportives et d’en jouir pleine-
ment.

— demande au Gouvernement de présenter
dans les 12 mois, en collaboration avec le
Gouvernement wallon et le Collége de la
Commission communautaire frangaise, un
rapport sur la prise en charge globale de
I’autisme.
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