ASSOCIATION ARAPI

Paris, le 24 juin 2009

Objet - Les scientistes de I’ARAPI sont-ils des imposteurs ?
Lettre ouverte a I’ARAPI

Madame, Monsieur,

Nous venons de recevoir une réponse de la Ministre de la Santé faisant suite a notre demande
de moratoire contre le packing et nous apprenons avec stupeur que « d'autres associations
ceuvrant dans le domaine de [’autisme comme [’association pour la recherche sur | autisme et
la prévention des inadaptations (ARAPI) ne sont pas opposées a cette pratique. »

« L’ARAPI a pour objet de promouvoir et de favoriser le développement de la recherche sur
["autisme. Elle suscite ou soutient des actions de recherches pluridisciplinaires susceptibles
de contribuer au succes de la recherche fondamentale et appliquée sur I'autisme et la
prévention des inadaptations. »

D aprés votre positionnement dans la lettre de la Ministre de la Santé, doit-on en déduire que
le packing est adapté a la prise en charge de [’autisme ?

L’association ARAPI réunit des professionnels « compétents » en matiére d’autisme.
Comment une association qui se veut étre a la pointe des derniéres avancees scientifiques et
médicales en matiere d’autisme peut tenir une telle position ?

1l est difficile d’imaginer que des professionnels, de surplus membres du Comité scientifique
pour le Plan Autisme, comme le Pr Catherine Barthélémy, Chef de service universitaire
d’explorations fonctionnelles et de neurophysiologie en pédopsychiatrie du CHU de Tours, le
Pr Manuel Bouvard, Chef de Service Universitaire de Psychiatrie de [’enfant et de
[’adolescent et Responsable de la mise en place du CRA Aquitaine, ou encore Dr Eric
Willaye, Directeur du Service Universitaire Spécialisé pour Autistes a I'Université de Mons-
Hainaut en Belgique, le Dr Amaria Baghdadli, Médecin psychiatre et praticien hospitalier au
sein du service hospitalo-universitaire de pédopsychiatrie de Montpellier, le Dr Nadia
Chabane, Pédopsychiatre a I’Hopital Robert Debré a Paris et Responsable de la consultation
spécialisée dans [’autisme infantile et les troubles apparentés, le Dr Eric Lemonnier,
Médecin-Psychiatre dans le Service de pédopsychiatrie du Pr Lazartigues au CHU de Brest,
le Pr Ghislain Magerotte, Président du Service Universitaire Spécialisé pour personnes avec
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Autisme et Professeur au Département d'Orthopédagogie de I'Université de Mons-Hainaut, le
Pr Bernadette Rogé, Directrice du Centre d'Etudes et de Recherches en psychopathologie, et
le Pr Monica Zilbovicius, Responsable de la recherche en imagerie cérébrale dans les
troubles du développement de [’enfant au Service de Radiologie Pédiatrique de |’'Hopital
Necker Enfants Malades a Paris, défendent les théories du Pr Delion et de ses confreres,
défenseurs et promoteurs du packing.

Vous n’étes pas sans savoir que certaines de ces théories vont jusqu’ a remettre en cause les
criteres de diagnostic et la classification de 1'O.M.S . «Dans le grand ensemble de ces
approches, le packing est une technique de soin qui appartient au groupe des techniques
d’enveloppement requises pour rassembler le corps d’un enfant qui manque de contenance du
fait de sa pathologie (...) 1l a de trés bonnes indications dans les situations de psychoses (les
autismes infantiles étant [’essentiel des psychoses de [’enfant. »

Concernant la prise en charge, I’ ARAPI annonce sur son site qu’il faut « favoriser une prise
en charge globale qui aura pour objectif [’acquisition des compétences sociales, du langage
ou de moyens alternatifs de communication, de [’'autonomie ... afin de permettre une
intégration sociale ». Nous ne voyons pas en quoi le packing répond a ce besoin.

Léa pour Samy a constaté que les scientifiques francais n’avaient, n’ont et n’auront pas le
courage de s’exprimer sur la réalité des personnes atteintes d’autisme en France. Ils
manquent ainsi a leur devoir de médecin, de scientifique et de citoyen qui est de protéger la
santé d’enfants vulnérables ainsi que la santé publique. C’est pourquoi Léa pour Samy
compte sur la communauté scientifique internationale pour sortir les enfants du guépier de la
psychiatrie francaise. Car aucune force corporatiste ne peut arréter l’action de défense que
mene Léa pour Samy pour rétablir [’état de droit de I’Enfant Autiste en France. La démarche
des scientifiques francais de ne pas se prononcer trouverait-elle en effet son origine dans le
corporatisme ?

L’ARAPI se targue d’étre une association « scientifique » et une association de parents et de
professionnels. Vous n’étes cependant pas une association de défense, ni représentative des
usagers. Léa pour Samy s’est attelée a faire respecter les droits des enfants autistes et
rappelle que le droit de [’enfant prime sur celui des parents. Aucune association, quelles que
soient ses compétences, sa force et ses moyens, ne peut prendre le dessus sur le droit
fondamental des enfants autistes a accéder au traitement et a l’éducation les plus efficaces.
Or, des psychiatres de votre association appliquent le packing sans validation scientifique.

Léa pour Samy poursuit donc sa dénonciation du packing, comme d’autres traitements
inadaptés que nous allons bientdt dénoncer, et confirme sa demande de moratoire contre
cette pratique.

En tant qu’association de défense et de protection des enfants atteints d’autisme et de leurs
familles, nous attendons des explications et arguments plus clairs. Les scientifiques doivent
avoir conscience qu'’il est encore temps de se prononcer et d’agir. S’ils décident de le faire,
Léa pour Samy sera la pour les défendre et les soutenir. Sinon, notre association sera la pour
les combattre dans le but de défendre légitimement ses enfants.
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Dans [’attente d’une réponse de votre part, je vous prie de croire a [’expression de nos

sentiments les meilleurs.

M ’Hammed SAJIDI
Président

Copies :

- M. Nicolas SARKOZY — Président de la République

- M. Francois FILLON — Premier Ministre

- Mme Roselyne BACHELOT - Ministre de la Santé

- M. Luc CHATEL — Ministre de [’Education Nationale

- Mme Valérie PECRESSE — Ministre de I’Enseignement supérieur et de la Recherche

- M. Xavier DARCOS — Ministre du Travail, des Relations sociales, de la Famille et de la
Solidarite

- Mme Nadine MORANO - Secrétaire d’Etat chargée de la Famille et de la Solidarité

- Professeur GRIMFELD - Président du Comité Consultatif National d’Ethique
- M. Jean-Paul DELEVOYE - Médiateur de la République

- Mme Dominique VERSINI - Défenseur des enfants

- M. Louis SCHEITZER - HALDE

- M. Bertrand DELANOE - Maire de Paris

- M. Jean-Paul HUCHON - Conseil Régional lle de France

- M. Gérard LARCHER - Président du Sénat

- M. Bernard ACCOYER - Président de I’ Assemblée Nationale

- Directeur de '’ ANESM
- Directeur de [’HAS

- M. Didier PELTIER - Juge d’Instruction

- Comités scientifique, juridique et d’éthique de Léa pour Samy
- Associations Autisme

- Forums Autisme
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Les particularités sensorielles

Préeambule

ien que nous fassions partie de ceux qui pen-

sent que le « traitement » de [’autisme repose

sur des techniques éducatives adaptées, nous
savons aussi d’expérience que des outils « thérapeu-
tigues » sont indispensables dans 1’accompagnement
des personnes avec autisme. En effet, la diversité et la
complexité des processus en cours dans cette patho-
logie invalidante nous confrontent a des situations ou
le « temps éducatif » ne peut répondre de facon suffi-
samment rapide ou efficace pour soulager la personne
atteinte.

La pratique que nous vous présentons ici est issue, de
Jacon empirique, d'une longue expérience en établis-
sement d'accueil. Elle n'a en commun avec le « pac-
king », qui souléve actuellement des débats passionnés,
que l'enveloppement humide. Tout le reste est différent,

tant dans la technique, la conduite du travail que dans
les références théoviques mobilisées.

Pour bien accompagner une personne avec autisme, il
Jfaut trois conditions :

- comsidérer tous les aspects de la personnalité de cet-
te personne dans son environnement propre et dans
sa chronologie spécifique ;

- posséder et enrichir un socle de connaissances sur
autisme suffisamment actualisé pour comprendre
au mieux la logique des comportements et conduites
de cette personne ;
conduirve [’application de procédures structurées et
régulierement évaluées tout en vestant ouvert et dis-
ponible pour repérer le moment favorable de 1'in-
troduction ou de la fin d’une action ou tenter des
variations qui répondraient mieux a la disponibilité
de la personne. Une méthode doit rester un outil et
ne jamais devenir dogme.

Sensorialité tactile et eau.
Un outil thérapeutique
pour les personnes avec autisme ?

ans le cadre de ce numéro traitant des aspects

sensoriels chez les personnes avec autisme, il

apparait 1égitime d’ouvrir une réflexion sur 1’ uti-
lisation de 1’eau dans I’accompagnement des personnes
avec autisme et d’examiner la fagon dont y est mise en
jeu la sensorialité tactile :

- I’eau occupe une place importante dans 1’expérience
de la relation & I’environnement pour chacun de nous ;

- son usage dans une perspective éducative et/ou thé-
rapeutique est fréquent dans les divers lieux qui ac-
cueillent les personnes avec autisme.

Nos expériences humaines les plus précoces, apres la
naissance, sont relatives aux premiers soins d’hygiéne,
a la toilette du tout petit. De fagon fréquente, des com-
portements variables et paradoxaux sont décrits chez un
méme enfant. Cette variabilité s’exprime selon I’4ge de

I’enfant ou le contexte de son contact avec [’eau. En cela,

nos observations ne sont pas fondamentalement différen-
tes selon que I’enfant est atteint d’autisme ou indemne :

- I’enfant qui hurle sous la douche mais saute dans la
premiére flaque de pluie venue ;

René Tuffreau’

- celui qui refuse le gant de toilette mais « patouille »
dans I’eaun de vaisselle & en tremper ses vétements ;

- celui qui refuse de quitter un bain refroidi par le temps
passé dedans mais ne veut pas mettre un pied dans la
piscine.

Une pratique d’enveloppements
humides en eau tiéde auprés d’enfants
et adolescents avec autisme

et/ou retard mental

Dans notre pratique au sein d’instituts médico-éducatifs
depuis 30 ans, nous sommes familiers des activités va-
riées qui sont proposées avec 1’eau, en piscine ordinaire,
en bassin dit thérapeutique, en pataugeoire, etc. Ce qui
est décrit ci-dessous n’est qu’une de ces activités et elle
est choisie pour ce qu’elle illustre de 1’aspect sensoriel
dans la relation a I’environnement chez des enfants avec
retard mental et/ou autisme.

Bien entendu, 1’idée de départ est issue de ce que nous
avions lu ou entendu sur les techniques d’enveloppements

! Psychiatre, Nantes, membre du Conseil d'Administration de I'arapi

le Bulletin scientifique de I’arapi - numéro 23 - printemps 2009 51

p
















Qui finance cette prise en charge pourtant infondée d’un point de vue scientifique ? Le contribuable !
Ce dernier pourrait donner son avis, si tant est qu’on lui demande, sachant [’efficacité de certaines
prises en charge éducative, quand elles sont pratiquées avec professionnalisme.

« Nous pouvons [utiliser pour soulager un état de tension ou de stress chez un enfant dans une
période ou les traitements en cours ne produisent pas encore les effets attendus »

Comme I’explique Ludovic LEFEBVRE, Psychologue de I’Enfant et de [’adolescent « Le packing [ou
tout autre méthode s’en rapprochant] est choquant pour la simple et bonne raison que nous avons les
moyens de faire autrement avec un colit/bénéfice pour le patient bien supérieur. La mise en place d'une
thérapeutique doit faire I'objet d'une réflexion éthique dans le sens ol il faut mettre en place la
meilleure thérapeutique pour une pathologie en fonction des informations médicales a notre
disposition. Or, la meilleure thérapeutique de 1'autisme a l'heure actuelle est la mise en place de
programmes éducatifs issus de la psychologie comportementale et ce des le plus jeune age. Car il ne
s'agit pas simplement de diminuer pour quelques heures les troubles du comportement d'une personne
mais bien de lui fournir les armes dont elle aura besoin pour se développer, communiquer, se
socialiser, interagir avec ses pairs. Et cela, seuls les programmes éducatifs bien pensés peuvent y
parvenir. »

Ce que nous constatons c’est que vous justifiez ’utilisation de ces enveloppements par les problemes
sensoriels des personnes atteintes d’autisme. Nous ne négligeons pas cette spécificité de la personne
atteinte d’autisme mais comme [’explique tres bien Emmanuel Dubrulle, personne atteinte d’autisme
et signataire d’un dossier contre le packing : «Les explications de Temple Grandin comme celle
d'autres autistes en mesure de s'exprimer sur ce sujet est la recherche de sensation de serrement qui ont
trait a des aspects sensoriels tels que la proprioception. Elle est entiecrement au commande de sa
machine, ce qui n'est pas le cas des enfants subissant ces traitements. »

Conformément aux principes de [’Evidence Based Medicine, il faut "se méfier" de ['expérience
clinique, de l'intuition et de l'avis de l'expert unique. La connaissance physiopathologique n'est pas
suffisante et peut méme conduire a des prédictions incorrectes a propos du diagnostic et de l'efficacité
du traitement. Enfin, la connaissance de certaines regles d'évaluation est nécessaire pour interpréter
correctement la littérature, les études pronostiques, les tests diagnostiques et les stratégies
thérapeutiques.

Tout étre humain a besoin de se détendre, aime qu’on s’occupe de lui, plus encore les personnes
souffrant de troubles, d’'une pathologie. Ce n’est pas pour autant que [’on peut parler de traitement.
Accepterions-nous de mettre en avant les bienfaits apparents des enveloppements humides contre le
cancer ?

Comprenez qu’en tant qu’association de défense des droits fondamentaux des enfants, adolescents et
adultes atteints d’autisme, nous avons besoin de connaitre la position des autres scientifiques
membres de I’ARAPI. Défendent-ils la méme position que celle du Pr TUFFREAU ?

Nous ne comprenons pas comment une association comme [’ARAPI peut, dans son bulletin dit
scientifique défendre de telles approches dépassées en matiere de prise en charge de I’autisme.
Rappelons que vous étes personnellement impliquée tant dans le comité scientifique pour la mise en
place du plan Autisme que dans la démarche d’identification d’un socle de connaissances concernant
I"autisme prévu par ce plan sous la responsabilité de la Haute Autorité de Santé. A ce titre vous
représentez les scientifiques francais. Nous vous saurions gré de bien réfléchir a [lintérét des
personnes autistes pour qui ce plan a été mis en place sans oublier les derniéres avancées
scientifiques et médicales internationales, avancées qui ne laissent plus de place a des discours tels
que celui du Pr TUFFREAU.

Notre association s’est donné pour mission d’éradiquer les traitements dégradants et inadaptés subis
par les personnes autistes et identifier toutes les personnes, qu’elles soient politiques, scientifiques,
dans le domaine associatif et celui de I’Administration, responsables du retard qu’accuse la France
en matiere de reconnaissance et de prise en charge de I’autisme.
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Votre bulletin « scientifique » et plus particulierement I’article du Pr TUFFREAU sera intégré comme
piece a conviction dans le cadre de notre plainte au pénal pour la partie portant sur les traitements
dégradants et maltraitants.

Dans [’attente d’une position officielle de votre part, de la part des membres de votre Conseil
d’Administration, je vous prie de croire a [’expression de mes sentiments les meilleurs.

M’Hammed SAJIDI
Président

Copies :

- M. Nicolas SARKOZY — Président de la République

- M. Frangois FILLON — ler Ministre

- M. Xavier DARCOS —Ministre du Travail, des Relations sociales, de la Famille, de la Solidarité et de la Ville
- Mme Nadine MORANO - Secrétaire d’Etat chargée de la Famille et de la Solidarité

- M. Luc CHATEL — Ministre de I’Education Nationale

- Mme Valérie PECRESSE — Ministre de I’Enseignement supérieur et de la Recherche

- M. Joél THORAVAL - Président de la Commission nationale consultative des droits de I’homme
- M. Christian SAOUT- Conférence Nationale de Santé

- M. Jean-Marc SAUVE — Vice Président du Conseil d’Etat

- Professeur GRIMFELD - Président du Comité Consultatif National d’Ethique

- M. Michel FRANC - Conseil national de I’ordre des médecins

- M. Thierry WICKERS - Président du Conseil national des barreaux

- Président de la Ligue des Droits de I’Homme

- M. Jean-Paul DELEVOYE - Médiateur de la République

- Mme Dominique VERSINI - Défenseur des enfants

- M. Louis SCHWEITZER - HALDE

- M. Bertrand DELANOE - Maire de Paris

- M. Jean-Paul HUCHON - Conseil Régional Ile de France

- M. Gérard LARCHER - Président du Sénat

- M. Bernard ACCOYER - Président de I’Assemblée Nationale

- Députés et Sénateurs de France

- Directeur de ’ANESM

- Directeur de ’'HAS

- Mme Polonca KONCAR - Présidente du Comité européen des Droits Sociaux

- M.GAHLER — Vice Président de la Commission des affaires Etrangeéres au Parlement Européen — Membre de
la sous commission des Droits de I’Homme

- Président du Comité européen pour la prévention de la torture

- Président de la Commission des droits de I’Homme a I’ONU

- M. Nicolas DELEUZE - Président de I’Association des Magistrats de I’Union Européenne
- M. Didier PELTIER - Juge d’Instruction

- Comités scientifique, juridique et d’éthique de Léa pour Samy

- Forums Autisme
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