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Chers Amis adhérents du RAAHP,

Nous vous remercions vivement pour votre soutien qui nous donne le courage nécessaire pour
porter aupres des pouvoirs publics, une parole qu'ils préféreraient ne pas prendre en compte.

Comme vous le savez, le RAAHP s'est constitué en septembre 2014, a l'issue du Colloque
d'Evian qui avait rassemblé plus de 400 personnes. Ce colloque avait été organisé par l'association
Autisme Liberté, et grace a I'énergie de Patrick SADOUN et de Frangoise ROLLUX, il avait
rassemblé des parents et des professionnels de haut niveau dans différents champs de compétences.

En effet, apres les déclarations de Madame CARLOTTI sur "les méthodes qui marchent", il
nous était nécessaire, a nous parents, de faire le point sur les connaissances en matieére d'autisme.
Nous avons le souci de toujours proposer le meilleur a nos enfants, mais nous ne pouvons pas nous
permettre d'engager toute notre énergie et toute notre vie dans une démarche qui ne tiendrait pas ses
promesses. Les professionnels que nous avions conviés apportérent les réponses sans faux fuyants,
précisant les apports de chaque discipline, et surtout aussi leurs limites.

Aprés le Colloque d'Evian, nous étions plusieurs associations de parents et amis de personnes
autistes travaillant chacune de notre c6té pour ne pas nous laisser enfermer dans le dualisme du
discours de Madame CARLOTTI, désignant par décret "les méthodes qui marchent" et diabolisant
les autres. Prenant la mesure de la tiche a accomplir pour simplement maintenir la porte ouverte aux
différentes approches, nous avons compris la nécessit¢ de nous rassembler. Le but était de
décompléter la supposée totalit¢ des parents revendiquant Il'exclusivit¢ des méthodes
comportementales. Il n'a jamais été question pour nous de dénigrer ces méthodes, mais de dénoncer
leur volonté hégémonique, et de ne pas accepter l'entreprise de démolition du service public et des
autres approches que leurs partisans croient nécessaire de mettre en ceuvre pour s'emparer d'un
marché.

Depuis ce jour, nous avons mis beaucoup d'énergie afin de nous faire reconnaitre des
instances ou se décide I'avenir des personnes autistes, et nous avons quelque peu laissé de c6té notre
responsabilité de vous en informer. Cette lettre vous indiquera le chemin parcouru, et le point ou
nous en sommes.

Grace a la Main a 1'Oreille, nous avons obtenu de siéger au Comité National Autisme (CNA).
Ainsi, nous avons pu y faire une allocution, en avril 2015, en présence de la secrétaire d'Etat. Les
propos tenus tranchaient avec le consensus ambiant, et furent inégalement appréciés, mais notre
position était claire. Pour la réunion annuelle d'avril 2016, les choses ont été un peu plus
compliquées : 1'effet de surprise qui nous avait permis d'intervenir I'année précédente ne pouvait pas
se renouveler, mais nous avons tout de méme réussi a dire un certain nombre de choses, et a parler a
la presse.
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Il y a un an, nous avons pu rencontrer le Professeur LYON-CAEN, conseiller du Président
HOLLANDE pour les questions de santé. Cette rencontre a permis de faire entendre de manicre
argumentée, que tous les parents n'étaient pas derricre le Collectif Autisme qui dicte sa loi au
Ministére de la Santé et au Secrétariat d'Etat aux Personnes Handicapées. Cet entretien a I'Elysée a
sans doute contribué a ouvrir une bréche dans le systéeme que Ségoléne NEUVILLE, a la suite de
Marie-Arlette CARLOTTI, avait la volonté de verrouiller, et nous le verrons, cette bréche a eu des
effets a retardement.

A l'automne, nous avons été recus par Madame TOUTIN-LASRI, du Comité Interministériel
du Handicap.

Parallelement, quelques-uns d'entre nous travaillent a 1'élaboration des futures
recommandations de la HAS dans l'autisme adulte.

Sur un autre plan, nous nous effor¢ons d'intervenir, lorsque nous sommes sollicités, dans de
nombreux colloques de professionnels qui sont intéressés par le point de vue de parents de personnes
autistes. Ceci nous permet, d'une part, de nous tenir au courant des avancées concernant cette
affection, et d'autre part, de faire part de notre expérience a la fois concréte de parents, mais
¢galement de notre lutte associative pour le maintien d'une ouverture de la recherche et des prises en
charge a toutes les méthodes sérieuses. Nous trouvons la plupart du temps, dans ces lieux, un soutien
sympathique et un encouragement dans notre action.

Enfin, chaque association affiliée au RAAHP effectue un travail de terrain et de soutien a ses
membres : expositions, discussions de films, relai des témoignages de parents ou de personnes
autistes, journée nationale de 'autisme, contact avec les ¢lus locaux etc.

Depuis la derniére réunion du Comité National Autisme en présence de Ségoléne
NEUVILLE, nous avons été obligés de précipiter nos démarches. En effet, son discours du 21 avril
2016 imposait de maniére absolument scandaleuse, anti démocratique, et injustifiée, un systéme qui
empéchait toute autre approche que celles exigées par le Collectif Autisme, promoteur des méthodes
comportementales. Tous les domaines étaient ainsi soumis a une révision autoritaire : l'enseignement
a tous les niveaux, les établissements recevant des personnes autistes, la recherche. L'aide aux
parents, au lieu de se décliner selon une ouverture de places dans le systéme scolaire ou dans des
¢tablissements spécialisés, des structures de relais pour les soulager durant les vacances ou les week-
ends, se transformait en une éducation des parents aux méthodes comportementales ! Ainsi, la
société se déchargeait sur eux de son réle d'enseignement, et offrait un marché a des établissements a
but lucratif, spécialisés dans la formation. Ces établissements privés étant bien entendu choisis pour
leur allégeance exclusive aux méthodes comportementales. Madame NEUVILLE allait jusqu'a la
volonté d'imposer aux universités le contenu des programmes d'enseignement ! Elle s'est permis en
outre, d'interdire le packing juste avant la publication des résultats d'un Programme Hospitalier de
Recherche Clinique sur cette question ! Par ce systéme orwellien, elle a tellement franchi les bornes
de la décence, que nous avons été poussés a nous positionner au plus vite.
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Nous avons donc lancé un appel au Président de la République a I'occasion de sa conférence
sur le Handicap du 19 mai 2016. C'est le fameux Appel des 111 parents. L'urgence dans laquelle
nous nous trouvions pour publier cet Appel nous a décidé a choisir un nombre symbolique de
signataires plutdt qu’une pétition. Nous en sommes désolés pour tous les nombreux parents dont les
signatures n’ont pas été publiées. Mais 111 est un nombre symbolique illustrant une suite de "1", en
appelant d'autres, et qui petit a petit grandit par l'apport de nombreux soutiens.

La conférence du 19 mai du Président HOLLANDE a marqué un net tournant par rapport a la
ligne politique de Ségolene NEUVILLE : promesse d'un 4éme Plan Autisme qui soit celui de
l'apaisement et du rassemblement, réponses adaptées, sans préjugés, sans volonté d'imposer une
solution plutdt qu'une autre etc. sont les mots clés de ce discours. Notre Appel a donc été entendu.

Plus que jamais nous devons demeurer actifs, afin que ce discours soit suivi d'effets
significatifs. Les premiers signes d'une volonté de changement de politique seraient que nous
puissions participer a I'élaboration de ce 4¢éme Plan autisme, que nous obtenions la possibilité¢ d'étre
représentés dans les instances qui nous sont encore fermées, comme le Comité de Suivi des Plans
Autisme.

Nous comptons sur votre soutien
Bien cordialement
Christine Gintz

Secrétaire Générale du RAAHP

Ps:
1. Le RAAHP a désormais un blog que vous pouvez consulter en cliquant sur le lien situé
dans I’entéte de cette lettre
2. Plusieurs livres écrits par des membres de notre CA ont ét¢ publiés ces derniers mois :

sous la direction de Graciela Crespin : « quelle empathie pour les autistes ? »

- de MD Amy : « Autismes, les inquiétudes d’une psychanalyste »

- de Patrick Sadoun : « Autisme : dire 1’indicible »

- sous la direction de Marie Dominique Amy : « Autismes : spécificités des pratiques
psychanalytiques »

- sous la direction de Patrick Sadoun et Francoise Rollux, le livre du colloque
d’Evian : « le spectre autistique trouble-t-il la raison de ceux qui I’approchent ? »




