Saisine du Comité Consultatif National d’Ethique par les Associations Asperger Aide, Autistes Sans Frontières, Fondation Autisme, Agir et Vaincre, et Pro Aid Autisme avec le soutien du Député de la Loire Jean-François Chossy

Monsieur le Président,

Le but de cette saisine est d’attirer l’attention du Comité Consultatif National d’Ethique pour les sciences de la vie et de la santé sur la situation très préoccupante vécue par les personnes atteintes d’autisme et leur famille en France. Depuis la condamnation de la France par le Conseil de l’Europe (1) à la suite d’une plainte déposée par Autisme Europe (au nom de Autisme France, l’UNAPEI, Sésame Autisme et Pro Aid Autisme) pour le non respect de la Charte Sociale Européenne, nous constatons la persistance de nombreux problèmes relevant de l’éthique. L’autisme est un trouble envahissant du développement (TED) qui apparaît dès l’enfance et affecte le développement du cerveau. Il est caractérisé par des déficits dans les interactions sociales et la communication associés à des activités stéréotypées avec restriction des intérêts. Une très grande hétérogénéité est reconnue dans ce handicap, allant d’un autisme léger (syndrome d’Asperger) à un autisme sévère lié à un retard mental important. L’autisme est reconnu depuis 1996 comme un handicap (2). On estime actuellement qu’environ une personne sur 166 est atteinte par une forme d’autisme. 

Une saisine du CCNE par l’association Autisme France a eu lieu en 1994, ce qui avait conduit à l’établissement d’un rapport et à la rédaction de l’avis N° 47 qui ont été présentés lors des journées nationales d’éthique des 26 et 27 janvier 1996. Nous constatons malheureusement que 10 ans après, la situation a peu évolué malgré les progrès réalisés dans la recherche. Une nouvelle circulaire interministérielle relative à la politique de prise en charge des personnes autistes et TED est parue le 8 mars 2005 (3). Elle se réfère au rapport remis au Parlement sur l’évolution des actions entreprises de 1995 à 2000 et au rapport « la situation de l’autisme en France » rédigé par le député J.-F. Chossy et remis au gouvernement en 2003 (4). Cette circulaire reconnaît que les programmes mis en œuvre jusqu’à présent sont encore insuffisants pour répondre à l’ampleur des difficultés rencontrées par les personnes et leur famille et qu’il reste encore un grand besoin de recherche sur le plan fondamental (génétique, physio pathologique), clinique, thérapeutique, cognitif, éducatif et pédagogique. Il est également admis que l’ensemble des TED requiert une impulsion nouvelle pour la relance de la politique d’accompagnement des personnes concernées et de leur famille.

Depuis une dizaine d’années, les travaux de recherche entrepris ont permis de faire des avancées essentielles dans le domaine de la génétique, de la neurobiologie et de l’imagerie cérébrale qui commencent à fournir des pistes pour une meilleure compréhension des manifestations autistiques. Il convient de remarquer que les deux premiers gènes associés à l’autisme ont été identifiés en France (5). Il est maintenant clair que l’autisme résulte de communications anormales entre les régions cérébrales (6). Les traitements des personnes autistiques par des méthodes de psychiatrie psychanalytique trop souvent utilisées en France sont obsolètes et abandonnées depuis de nombreuses années notamment aux Etats Unis et dans les pays Scandinaves. En revanche, les causes organiques de l’autisme ont conduit à développer dans ces pays depuis plus de 40 ans de nouvelles expériences éducatives et des projets thérapeutiques et éducatifs intégrant les données de la psychologie cognitive et de l’analyse comportementale. Ces méthodes de thérapies comportementales et cognitives qui ont prouvé leur efficacité et sont préconisées par l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) sont trop peu utilisées en France et les établissements les pratiquant sont rares. Il est surprenant et inadmissible qu’un ancien ministre de la Santé ait retiré du site du ministère un rapport de l’INSERM (7) démontrant la supériorité et l’efficacité des méthodes cognitivo-comportementales sur les approches psychodynamiques (psychanalytiques).

Plusieurs aspects de la prise en charge et des programmes d’accompagnement proposés aux personnes autistes et à leur famille ne sont pas en accord avec les valeurs d’éthique dignes de notre pays. La confusion maintenue entre maladie mentale et handicap et le maintien, malgré les efforts répétés de certains psychiatres et des associations de parents, d’une classification nationale trop restrictive par rapport à celle de l’OMS entraînent nécessairement l’inadéquation des soins. Bien que l’autisme soit un désordre biologique avec une origine organique, nous constatons que l’insuffisance quantitative et qualitative de la formation des professionnels et de la prise en charge conduisent à mettre dès l’enfance la majorité des personnes autistes dans des structures incompatibles avec cette population. En France, les personnes souffrant d’autisme ou de TED sont accueillies dans des structures psychiatriques ou médico-sociales inadaptées en raison de leur trop grande taille, de la mauvaise ou de l’absence de formation des professionnels et de l’utilisation de méthodes de traitement inadéquates. Selon des études récentes de la Direction de la Recherche des Etudes, de l’Evaluation et des Statistiques (DREES), 64 % des enfants atteints d’autisme n’ont pas accès à une forme d’apprentissage scolaire et seulement 4500 enfants et 5000 adultes sont suivis dans des structures médico-sociales (8, 9). Malheureusement, de trop nombreuses personnes sont dans les hôpitaux psychiatriques ou envoyées en Belgique. Une majorité de ces personnes n’a plus de prise en charge à l’âge adulte et est condamnée à rester dans les familles (4).

Nous voudrions enfin nous faire l’écho d’un problème de discrimination trop souvent rencontré par les associations en charge des personnes autistes et leur famille qui consiste au refus de l’achat ou de la location de terrains et de locaux destinés à l’installation d’handicapés par les riverains ou les propriétaires d’appartements au motif de gêne ou de dévalorisation du prix des biens (10). 

Nous espérons qu’un avis de la CCNE aidera à changer le sort des personnes autistes exposées à l’exclusion, contribuera au respect par la France de ses obligations éducatives à l’égard de ces personnes et favorisera la création d’institutions éducatives adaptées permettant leur meilleure intégration dans notre société.

Nous vous prions de croire, Monsieur le Président, à l’expression de nos sentiments respectueux et dévoués
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