








Ces attaques, enfin, visent un homme, Pierre Delion, dont I’intégrité professionnelle, le sens éthique, et ’humanité peuvent
difficilement &tre discutés par quiconque est de bonne foi. « Nous sommes tous des Pierre Delion » ont affirmé certains
psychiatres. Nous dirions plutdt « Nous voudrions tous étre des Pierre Delion ». Et avoir ses qualités humanistes, son
profond respect de 1’autre souffrant, sa rigueur scientifique, sa compétence dans 1’animation des équipes dont il a eu la
charge, sa qualité d’enseignant “maieutique”, la cohérence qui est la sienne entre sa pratique et son enseignement, son
attachement a la “défense et illustration” de la prise en charge des enfants autistes et de leurs familles.

Tout le monde est aujourd’hui d’accord pour dire que I’autisme, on devrait probablement dire les autismes, est un trouble
neuro-développemental, entrant dans le cadre des troubles envahissants du développement ce qui ne préjuge en rien de son
étiologie qui demeure inconnue, les hypotheses allant des anomalies génétiques aux atteintes infectieuses ou toxiques,
probablement associés a des degrés divers.

Mais I’autisme est une souffrance, pour I’autiste d’abord, pour ses proches ensuite.

La douleur voire la révolte des parents confrontés aux troubles envahissants de leur enfant doit étre respectée, y compris
quand elle s’exprime de maniere excessive, mais ceci n’autorise personne a dicter leurs choix aux responsables de la
recherche universitaire. L’alliance thérapeutique que prone I’ensemble des dispositifs voulus ces dernieres années par les
pouvoirs publics suppose respect mutuel et confiance réciproque. Chacun doit se regarder en conscience, la pratique de la
psychiatrie et de la psychanalyse n’a pas toujours été heureuse en matiere d’autisme, toutes les associations de parents
d’autistes ne se reconnaissent pas dans des discours excessifs, et chercher comment concilier au mieux « corps et esprit
humains, inséparables® ».

Cette nécessaire alliance, chacun doit y participer.

Autistes, dans la mesure de leurs moyens, parents, qui doivent trouver une réponse a leur détresse et aider leur enfant a
progresser autant qu’il lui est possible afin de « garantir I’intégration des personnes autistes en milieu ordinaire ou la
création de places adaptées en milieu spécialisé’ » ; pouvoirs publics, qui doivent éviter toute posture démagogique,
proposer des espaces de médiation et soutenir toute recherche, sans exclusive aucune, qui permettra de faire avancer les
connaissances en matiere de troubles envahissants du développement ; les médias qui doivent aider a la prise de
conscience en ces matieres mais aussi informer de maniere objective. Les professionnels enfin, dont le dévouement ne
peut &tre contesté et qui, quoi qu’il advienne et quel que soit le champ de compétence de leur intervention, demeureront un
maillon indispensable a 1I’évolution positive des enfants et adultes concernés.
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A propos du packing

Il nous a paru important de faire figurer sur le site « Psynem » la lettre ouverte de
Pierre DELION actuellement pris a partie par l'association « Léa pour Samy » a
propos de la technique du packing proposée par certaines équipes, a certains enfants
autistes - mais pas seulement - confrontés a certaines difficultés évolutives trés
particuliéeres, trés graves et trés douloureuses (automutilations, épisodes
catatoniques, périodes de régression majeure avec souffrance psychique
insondable...).

Il ne s'agit donc en rien d’une technique applicable a tous les enfants autistes, mais
d'un type d’intervention qui ne se justifie que lorsque la survie psychique des
patients, en quelque sorte, s’avére possiblement mise en jeu.

Pierre DELION expose précisément les assises théorico-cliniques de cette technique a
laquelle, bien évidemment, I'aide aux enfants autistes ne saurait se restreindre, et a
laquelle elle ne se restreint effectivement pas, puisqu’elle concerne seulement
quelques enfants présentant des particularités évolutives tres spécifiques, et fort
heureusement relativement rares.

Si le site « Psynem » se fait I’écho de ce débat actuellement trés violent, c’est parce
qu'il nous semble aller trés au-dela de la simple technique du packing, et qu'il pose,
en réalité, un probléme de société important pour I'avenir de la médecine.

Le packing est en effet percu comme efficace, utile et bénéfique par les cliniciens qui
y recourent, par un certain nombre de parents dont I'enfant a pu bénéficier de cette
aide, voire par certains enfants eux-mémes qui finissent par attendre les séances, si
ce n'est a les réclamer, mais il est vrai que cette technique, déja connue depuis
longtemps, n’a encore jamais recu d’évaluation valide et controlée.

Or la polémique surgit au moment méme ou I’équipe de Pierre DELION a obtenu un
financement pour un mettre en place un PHRC (Programme Hospitalier de Recherche
Clinique) en vue, précisément, de procéder a cette évaluation, PHRC qui, bien
entendu, n’a été autorisé qu’aprés accord des autorités officielles en matiére
d’éthique et de protection des personnes.

Il importe alors de rappeler ici qu‘aucune des aides proposées aux enfants autistes
ne se trouve actuellement validée, au sens méthodologique précis de ce terme, pas
méme la méthode ABA (Applied Behaviour Analysis) pronée par |’Association « Léa
pour Samy » et dont les validations souvent évoquées, se trouvent en fait,
désormais, trés sérieusement remises en cause, comme le montrera un article
rigoureusement documenté dans le prochain numéro de la revue « La Psychiatrie de
I'enfant ».

L'impact de I'approche psychothérapeutique des enfants autistes fait, en ce moment
méme, I'objet d’un protocole original de validation - a la fois quantitatif et qualitatif
- qui est coordonné par G. HAAG et moi-méme, dans le cadre du réseau
d’Evaluation des Pratiques Psychothérapiques (EPP) mis en place sous I'égide de la
Fédération Frangaise de Psychiatrie (M. et J.-M. THURIN) et de I'INSERM (Pr B.
FALISSARD), mais ce travail est seulement en cours.

Autrement dit, si I’'on devait strictement n’utiliser que les dispositifs authentiquement
validés pour venir en aide aux enfants autistes, nous serions aujourd’hui,
véritablement trés démunis.

Or, l'association « Léa pour Samy » réclame a nos instances politiques, avec la
vigueur qu’on lui connait, un moratoire a I'égard des techniques de packing, ce qui
reviendrait, purement et simplement, a empécher le déroulement méme du PHRC
mentionné ci-dessus.

La question pour nous n’est pas de dire que la méthode ABA elle-méme mériterait,
elle aussi, d’étre validée scientifiquement avant que d’étre recommandée comme le
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seul dispositif fondé, la question est de faire remarquer que la démarche de
I'association « Léa pour Samy », si elle devait aboutir, ouvrirait une ere nouvelle
dans laquelle des pressions associatives (et parfois idéologiques) risqueraient de
remettre en cause des recherches évaluatives démocratiquement autorisées.

On se trouverait alors, face a une situation inédite dans laquelle ce serait les parents
d’enfants malades qui finiraient par définir les champs de recherche (clinique,
théorique, thérapeutique ou évaluative) autorisés ou non autorisés.

L’enjeu est donc de taille, il dépasse, et de loin, les quelques enfants autistes
éventuellement concernés par la technique du packing, et pour linstant, nous
espérons surtout que les responsables politiques concernés sauront ne pas céder a
des prises de position sans rapport aucun avec la rigueur scientifique et le bien-étre
des enfants en souffrance.
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HOPITAL NECKER - ENFANTS MALADES
A DPattention du Professeur Bernard GOLSE

Paris, le 6 juillet 2009

Objet : En réponse a votre article « A propos du packing »

Professeur GOLSE,

Vos positions en tant que Professeur de psychiatrie et Chef du service de pedopsychiatrie,
Hopital Necker-Enfants Malades et partisan officiel du packing nous inquiétent sérieusement.
Vous vous occupez d’enfants malades sans tenir compte des connaissances scientifiques et
medicales internationales. D aprés les témoignages de nombreux parents, dans votre service
de pédopsychiatrie a I’Hopital Necker — Enfants malades, non seulement des enfants atteints
d’autisme ne regoivent pas de diagnostic précoce d’autisme mais ils regoivent souvent de faux
diagnostics de psychose infantile, ou le diagnostic qui vous est tres cher : dépression du
nourrisson, alors qu’ils ont recu OU regoivent par la suite un diagnostic contradictoire
d’autisme par d’autres médecins.

Vous étes considéré comme un « expert » de [’autisme. En tant que tel, vous avez fait obstacle
a toute évolution des connaissances en matiere d’autisme en France. Nous sommes conscients
de I’étendue de votre réseau et de [’appui de fonctionnaires et hauts fonctionnaires de [’Etat,
mais également de personnalités politiques, qui vous ont permis de briser tout ce qui pouvait
apporter une connaissance scientifique en matiere de diagnostic, d’évaluation, de traitement
et de prise en charge de [’autisme pour imposer votre idéologie, celle de la psychiatrie
psychanalytique.

Dans votre article « A propos du packing », vous citez I’association Léa pour Samy. Aussi,
je tiens a vous adresser cette réponse.

Il suffit de confronter les points de vue de professionnels scientifiques et les vétres pour
comprendre qu’il y a un véritable malaise :

« Les TSA — parmi lesquels ’autisme est répertorié — sont reconnus comme des maladies a
l'origine biologique/neurologique ayant la plupart du temps une cause prénatale. Cependant,
dans le cas de certains enfants, la cause remonte a la période périnatale ou postnatale. Parmi
les causes prénatales plusieurs troubles génétiques / chromosomiques ont déja été identifiés et
la recherche progresse rapidement dans ce domaine. Un groupe de scientifiques (dirigé par T.
Bourgeron et ses collaborateurs) travaille dans ce sens a Paris. Gilbert C. et Coleman M. ont
aussi rassemblé l'intégralité des connaissances sur l'autisme et sur les troubles neurologiques /
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biologiques associés dans Biologie des syndromes d'autisme. (3éme édition, 2009).
Avec l'importante quantité d'informations aujourd'hui disponible, chaque enfant devrait
bénéficier d'une prise en charge neuropédiatrique et le traitement ou l'intervention
préconisé(e) devrait se baser sur les méthodes cognitive / comportementale /
neuropsychologique. De tels traitements ou interventions incluent l'apprentissage de
I'imitation, le jeu, la communication et la modification du comportement inadapté. » (Lettre
de soutien a Léa pour Samy, Pr. Elisabeth FERNELL et Pr. Christopher GILLBERG, avril
2009)

« Par définition, pourrait-on dire, les enfants autistes (malgré 1’étymologie de ce qualificatif)
n’ont pas établi leur self car ils refusent le processus d’individuation ou de séparation qui du
méme coup pouvait leur faire repérer leurs objets externes comme externes, et instaurer leur
objets internes dans leur espace psychique encore a 1’état d’ébauche (ou de projet pour leur
thérapeute). » (Dire : entre corps et langage. Autour de la clinique de [’enfance ; De la
représentance ; Bernard GOLSE, Claude BURSZTEIN )

Une médecine a la dérive

Le site « Psynem » « se fait 1’écho de ce débat [sur le packing] actuellement trés violent, (...)
parce qu’il (nous) semble aller trés au-dela de la simple technique du packing, et qu’il pose,
en réalité, un probléme de société important pour I’avenir de la médecine ». Nous partageons
entierement votre inquiétude concernant [’avenir de la médecine francaise, du moins en ce
qui concerne [’autisme. Vous n’étes pas sans savoir que la France a 40 années de retard dans
le traitement de [’autisme et est montrée du doigt dans tous les colloques internationaux sur
["autisme, comme s’en est indignée le Pr Monica ZILBOVICIUS au cours de la Table ronde
du Sénat sur la bientraitance des personnes atteintes d'un syndrome autistique le 28 mai
2008 : « Il y a des pratiques qui me choquent profondément dans ce pays, quand on enveloppe
des enfants dans des draps glacés. Quand je me rends dans des colloques internationaux, les
gens qui travaillent sur I’autisme dans d’autres parties du monde ne connaissent pas et n’ont
jamais entendu parler du packing (...) Les parents ne sont pas dans 1’acceptation, il y a un
probléme de droit, de ‘consentement éclairé’ (...) Il faut qu’on arréte d’entendre les parents
nous raconter des parcours de combattants qui ne sont pas dignes de ce pays. »

Comme [’a prouvé le Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de
la Santé, dans son Avis 102, pour lequel vous avez été auditionné, la situation des personnes
atteintes d’autisme en France est accablante :

« La France connait, par rapport a de nombreux pays, en particulier anglo-saxons et d’Europe
du Nord, un déficit majeur. Les personnes, enfants et adultes, atteintes de syndromes
autistiques et leurs proches sont aujourd’hui encore victimes en France d’une errance
diagnostique, conduisant a un diagnostic souvent tardif, de grandes difficultés d’acces a un
accompagnement éducatif précoce et adapté, d’un manque de place dans des structures
d’accueil adaptées, de I’impossibilité pour les familles de choisir les modalités de prise en
charge des enfants, de la carence de soutien aux familles, et de la carence d’accompagnement,
de soins, et d’insertion sociale des personnes adultes et agées atteintes de ce handicap.

(...) Malgré une succession de rapports, de recommandations, de circulaires et de lois depuis
plus de 10 ans (...) le défaut de prise en charge demeure considérable, et la situation de la
plupart des familles confrontées a cette situation demeure dramatique.
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(...) La France a été condamnée par le Conseil de I'Europe en 2004 pour non respect de ses
obligations d'accés a I'éducation a 1’égard des enfants souffrant d’autisme, mais cela n'a pas
encore entrainé de changement significatif dans la prise en charge éducative de ces enfants.
(...) Les théories psychanalytiques de I’autisme — les théories psychodynamiques, dont le
concept de « forteresse vide » — proposées durant les années 1950 pour décrire et expliquer le
monde intérieur des enfants souffrant d’autisme, ont conduit a une mise en cause du
comportement des parents, et en particulier des meres, décrites comme des « meres
frigidaires», « meéres mortiferes » dans le développement du handicap. Considérer la mere
comme coupable du handicap de son enfant, couper les liens de I’enfant avec sa mere,
attendre que l'enfant exprime un désir de contact avec le thérapeute, alors qu'il a une peur
panique de ce qui l'entoure font mesurer la violence qu’a pu avoir une telle attitude, les
souffrances qu’elle a pu causer, et l'impasse a laquelle cette théorie a pu conduire en matiere
d’accompagnement, de traitement et d’insertion sociale. »

Vous avez, comme vos confréres, une responsabilité et un réle a jouer dans ce retard. Vous
vous inquiétez pour [’avenir d’une médecine dépassée, dangereuse et incompétente en
matiere d’autisme et de sa prise en charge. D ailleurs, quelle est cette médecine qui pratique
un traitement inhumain, maltraitant et dégradant pour l'individu sans aucune validation
scientifique sous le seul argument qu’il « est en effet percu comme efficace. » En tant que
medecin et clinicien, vous devez tenir compte de vos obligations en matiére de droit des
personnes :

« Lorsque le médecin participe a une action d'information du public de caractére éducatif et
sanitaire, quel qu'en soit le moyen de diffusion, il doit ne faire état que de données
confirmées, faire preuve de prudence et avoir le souci des répercussions de ses propos aupres
du public. 11 doit se garder a cette occasion de toute attitude publicitaire, soit personnelle, soit
en faveur des organismes ou il exerce ou auxquels il préte son concours, soit en faveur d'une
cause qui ne soit pas d'intérét général. »

(Code de santé publique ; Titre 1l : Organisation des professions médicales ; Chapitre VII :
Déontologie ; Section 1 : Code de déontologie medicale ; Sous-section 1 : Devoirs généraux
des médecins ; Article R4127-13)

« Les médecins ne doivent pas divulguer dans les milieux médicaux un procéde nouveau de
diagnostic ou de traitement insuffisamment éprouvé sans accompagner leur communication
des réserves qui s'imposent. lls ne doivent pas faire une telle divulgation dans le public non
médical. »

(Code de santé publique ; Titre 1l : Organisation des professions médicales ; Chapitre VII :
Déontologie ; Section 1 : Code de déontologie médicale ; Sous-section 1 : Devoirs généraux
des médecins ; Article R4127-14)

Nous ne pouvons que constater que vous étes effectivement « démunis » depuis bien
longtemps pour «venir en aide aux enfants autistes ». Vous en appelez a la « rigueur
scientifique » pour justifier votre médecine. N’oubliez pas les sages paroles de ['un de vos
maitres : « Ce (la psychanalyse) n’est pas la science du tout, parce c’est irréfutable. C’est une
pratique, une pratique qui durera ce qu’elle durera. C’est une pratique de bavardage. »
(Jacques Lacan, Le séminaire de Jacques Lacan. Ornicar ?, 19, 1979, p 5-9). Votre idéologie
n’a rien de rigoureux ni de scientifique.
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Du packing et du reste

La trés grande majorité des parents d’enfants atteints d’autisme n’a jamais recu les
informations éclairées qui leur permettraient de faire un véritable choix. Les enfants traités
dans vos hopitaux psychiatriques n’accédent pas au diagnostic, pas plus qu’a tous les tests
connus et reconnus (génétiques, biologiques, etc.), fait extrémement grave en matiére de
droits et de respect de la personne malade. N'oubliez pas non plus que les droits des parents
s’arrétent la ou commencent les droits fondamentaux des enfants. Vous appuyer sur des
parents mal informés ou désinformés ne vous autorise pas a pratiquer des traitements
archaiques et inhumains sur un enfant. De plus, en enseignant ces traitements dans les

universités francaises, vous perpétuez cette situation.

Vous devriez savoir qu 'un enfant bénéficiant d’un diagnostic précoce (ce qui n’est pas le cas
des enfants que vous suivez) et d’une prise en charge éducative précoce ne développe
normalement pas d’automutilations. Ce que vous appelez « régression » de [’enfant atteint
d’autisme n’est autre que les frustrations de [’enfant dans un environnement maltraitant.
C’est alors que des manifestations de violence peuvent apparaitre. Ces conséquences
physiques et psychiques ne sont donc pas dues a [’autisme mais a des traitements inadaptes.

« Certains enfants finissent par attendre les séances »... Un enfant autiste est, vous le savez,
un étre extrémement vulnérable. Dans toute sa vulnérabilité, on peut en faire ce que [’on veut.
Si on ne lui apprend rien, il risque de ressembler a « [’enfant sauvage ». Si on lui apprend a
lire, il apprendra a lire. Si on lui apprend a manger des aliments, il apprendra a manger des
aliments. Malheureusement, dans toute sa vulnérabilité, si on lui apprend a manger ses selles,
il les mangera. Ceci pour vous rappeler que ’enfant autiste est a ’aise dans les actes
routiniers car ceux-ci le sécurisent. Il sait ce qui va se passer, ce n’est pas pour autant qu’il
Dapprécie. Vous mettez en place une séance d’orthophonie tous les jours a 10h a un enfant
atteint d’autisme, il [’attendra avec impatience a 10h. Si vous étes en retard, il développera
un trouble du comportement par frustration, car vous avez perturbé ses habitudes. Qu’il
s’agisse d’une séance de torture ou de packing, il [’attendra toujours de la méme facon et
viendra la réclamer. Votre argumentation J’affirmer que les enfants attendent et réclament
eux-mémes la séance de packing n’est pas un argument scientifique ni médical. Nous vous
rappelons que vous ceuvrez dans un hopital psychiatrique et appliquez le packing comme un
traitement de soin, comme le prouvent tous vos écrits ainsi que ceux de vos confreres.
Appliquez-vous le packing aux enfants d’autisme parce qu’ils semblent en avoir envie ?
Conformément aux principes de [’Evidence Based Medicine, il faut "se méfier" de
I'expérience clinique, de Il'intuition et de Il'avis de I'expert unique. La connaissance
physiopathologique n'est pas suffisante et peut méme conduire a des prédictions incorrectes a
propos du diagnostic et de I'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.

Vous nous affirmez que le packing est appliqué a certains enfants, « mais pas seulement », ne
manquez-vous pas de préciser. Cette formule nous effraie dans tout ce qu’elle cache de faits
beaucoup plus graves. Vous évoquez « des difficultés évolutives tres particulieres, trés graves
et tres douloureuses », un langage vague et sans precision prouve vos difficultés a justifier
une idéologie dépassée et un traitement maltraitant. Volontairement ou involontairement,
VOUS aggravez vous-méme les situations graves et douloureuses vécues par l’enfant atteint
d’autisme et sa famille.
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« |l est vrai que cette technique, déja connue depuis longtemps, n’a encore jamais regu
d’évaluation valide et controlée » : vous reconnaissez vous-méme un délit grave de
traitement affligé a des enfants atteints d’autisme depuis LONGTEMPS dans vos hépitaux
financés par la Sécurité Sociale et donc par le contribuable, sans validation scientifique ni
contrdle. Cela montre aux responsables étatiques et a la société civile francaise ce que les
personnes autistes endurent depuis plusieurs décennies sur des arguments non fondés. C’est
pourquoi Léa pour Samy a effectivement demandé et confirmé un moratoire contre le
packing, un traitement marginalisé appliqué sans contréle ni validation.

Une étude au protocole douteux

Concernant [’etude du PHRC, dirigée par le Professeur DELION, Léa pour Samy ne refuse
pas le principe d’étude scientifique mais considere que cette étude n’est pas scientifique dans
la mesure ou elle ne se base pas sur I’Evidence Based Medecine (EBM). Pour rappel,
[’EBM est une approche méthodique de la pratique médicale fondée sur l'analyse critique de
I'information médicale. La décision médicale dans cette approche ne doit plus se fonder sur
I'expérience personnelle ou l'avis de I'expert mais sur une meilleure utilisation des donnees
actuelles de la science, fournies en particulier par les essais cliniques.

La validation de [’étude du Pr DELION par le Comité de protection des personnes ne fait que
confirmer que les patients sont en sécurité et protégés. Cela dit, vous savez peut-étre que
rares sont les études qui ne sont pas validées par ce Comité. Cette validation n’engage donc
en rien sur son efficacité thérapeutique ni sur sa validité scientifique. Notre question est la
suivante : peut-on encore compter sur l’objectivité scientifique lorsque le promoteur d’un
traitement, qui est donc juge et partie, ['évalue pour en tester son efficacité ?

« Le médecin ne peut participer a des recherches biomédicales sur les personnes que dans les
conditions prévues par la loi ; il doit s'assurer de la régularité et de la pertinence de ces
recherches ainsi que de l'objectivité de leurs conclusions. »

(Code de santé publique ; Titre 1l : Organisation des professions médicales ; Chapitre VII :
Déontologie ; Section 1 : Code de déontologie medicale ; Sous-section 1 : Devoirs généraux
des médecins ; Article R4127-15)

Ce que nous remettons en question n’est donc pas l’étude du PHRC mais bien son protocole.

De la méme facon, votre « protocole original de validation » pour mesurer « I’impact de
I’approche psychothérapeutiques des enfants autistes » souléve bien des interrogations. Aussi,
nous vous demandons de vous expliquer clairement sur ce protocole franco-francais de la
psychiatrie psychanalytique. Seule une Commission parlementaire pourra constater les
préjudices reels subis par les personnes autistes.

L’ABA en question

En affirmant qu’ « aucune des aides proposées aux enfants autistes ne se trouve validée, au
sens méthodologique de ce terme », vous nous prouvez votre absence de prise en compte de la
littérature internationale médicale et scientifique. Vous comptez invalider [’Analyse
Appliquée du Comportement (ABA) dans votre revue psychiatro-psychanalytique « La
Psychiatrie de [’enfant » alors que vous ne possedez pas les compétences nécessaires en la
matiere.
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Nous tenons a vous rappeler que Léa pour Samy est une association de défense des droits

fondamentaux des enfants autistes et de leur famille. A ce titre, nous encourageons ce qui va
dans l’intérét des enfants et dénongons ce qui va a son encontre. En aucun cas, nous ne
pronons I’ABA, comme vous [’affirmez dans votre article. Nous sommes une association de
victimes de la psychiatrie psychanalytique, de ses incompétences, de ses traitements, de ses
manipulations, de son exploitation de nos enfants vulnérables, enfants que vous avez toujours
traités comme vos petits malades dans le but d’obtenir un large financement de la Sécurité
Sociale, dont vous dépendez.

En tant que victime, Léa pour Samy agit pour cerner les compétences qui concernent
[’autisme, les maitriser et les limiter a leur juste valeur, que ces compétences soient
psychiatriques, neurologiques, pédiatriques, génétiques, thérapeutiques, pédagogiques, etc.
Léa pour Samy a validé I’ABA comme un outil efficace dans le traitement des troubles du
comportement de ’enfant atteint d’autisme, a condition qu’elle soit appliquée par des
professionnels formés et supervisés de fagcon hebdomadaire, puis supervisés mensuellement
d’une facon supérieure, avec limplication des parents en tant que co-intervenants recevant
des guidances parentales par les superviseurs.

Ainsi, grace a un traitement éducatif, /’enfant va se développer et va avoir besoin, en évoluant
et en grandissant, d’interventions basees sur des approches cognitives et comportementales et
sur des techniques pédagogiques. L’ABA n’est pas specifique a [’autisme et s’avere
insuffisante pour accompagner tous les enfants autistes sur le long terme. D autre part, la
compétence de ce champ de la psychologie comportementale se limite dans [’apport des
besoins cognitifs du jeune adolescent. Léa pour Samy ne « prone » pas I’ABA mais défend
ce qui est bénéfique aux enfants, tout en reconnaissant la limite de ce bénéfice. Dans le
traitement de [’autisme, aucun monopole n’est possible. 1l serait inacceptable pour Léa pour
Samy que I’ABA soit le seul dispositif reconnu. Cela reviendrait a remplacer la domination de

la psychiatrie psychanalytique par la domination du comportementalisme.

De la domination de la psychiatrie au « régne » des associations

Vous craignez une «ere nouvelle dans laquelle des pressions associatives - et parfois
idéologiques — risqueraient de remettre en cause des recherches évaluatives
démocratiqguement autorisées ». VoS devoirs de médecin vous imposent d’appliquer aux
personnes malades les traitements validés et efficaces. Notre association, conformément a son
objet statutaire, se doit d’ceuvrer pour rétablir I’état de droits des enfants autistes et de leurs
familles. Le combat contre le packing en fait partie. Comment pouvez-vous parler de
« survie psychique » alors que la survie d’enfants est en question ?

Vous craignez d’autre part une « situation inédite dans laquelle ce serait les parents d’enfants
malades qui finiraient par définir les champs de recherche (...) autorisés ou non autorisés. »

Pour quoi croyez-vous que depuis des années ['INSERM travaille en partenariat avec les
associations pour la mise en place de recherches. La myopathie serait-elle aussi connue dans
le Téléthon sans la lutte active des associations, sans parler de la lutte contre le SIDA...
Comme [’a déclaré Valérie LETARD, alors Secrétaire d’Etat a la Solidarité, dans son
allocution devant le Sénat le 11 juin 2006 : « La premiére réponse a cette exigence de qualité
a été d’améliorer la formation de ces AVS. La encore, beaucoup de progres ont été accomplis
: aujourd’hui, la quasi-totalité des agents concernés ont bénéficié d’une formation, alors que
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35 % étaient encore en attente d’une telle formation en septembre 2007. Cette formation a
I’emploi repose sur un cahier des charges précis et elle fait I’objet, pour sa mise en ceuvre
d’'une convention avec les principales associations nationales de parents d’enfants
handicapés. »

En tant qu’association, nous nous devons d’attirer ’attention des pouvoirs publics. 1l est
important que les responsables étatiques puissent procéder a la réquisition et au contréle de
tous les dossiers médicaux des enfants atteints d’autisme traités dans votre service, et ce
avec une rétrospective depuis votre nomination a ce poste. En vertu de ses droits
d’association de défense représentante des usagers, Léa pour Samy procédera a ce que ceci

soit exécuté afin de clarifier la situation des enfants traités dans votre service.

Vous avez obligation de tenir compte de toutes les avancées scientifiques et médicales
dans le monde.

Vous avez I’obligation de reconnaitre cette maladie en tant que maladie neurobiologique
d’origine génétique constituant un handicap cognitif sévere.

Vous avez D’obligation de ne plus traiter ’autisme comme une psychose, ni comme une
maladie psychiatrique, conformément aux recommandations de la Haute Autorité de Santé
de 2005, conformément aux critéres de I’Organisation Mondiale de la santé.

Tous ces principes s’imposent également a tous vos confreéres.

Pour informations, Léa pour Samy n’est pas contre la psychanalyse ou contre la psychiatrie
mais contre la psychiatrisation et la psychanalyse des enfants atteints d’autisme et de leurs
familles.

En d’autres termes, la psychiatrie n’a plus a prendre en charge les enfants, adolescents ou
adultes atteints d’autisme.

Les enfants, adolescents et adultes atteints d’autisme frangais n’ont pas a étre traités de
maniere différente des enfants, adolescentes et adultes atteints d’autisme du monde entier.
Léa pour Samy agira en conséquence, afin que les droits de ces personnes soient respectés, a
commencer par le droit au diagnostic, le droit a une prise en charge adaptée.

M’ Hammed SAJIDI
Président

Copies :

- M. Nicolas SARKOZY — Président de la République

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

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

- M. Joél THORAVAL - Président de la Commission nationale consultative des droits de
[’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 [’ordre des médecins

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

- Président de la Ligue des Droits de |’ 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 lle 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 Etrangéres au Parlement
Européen — Membre de la sous commission des Droits de [’Homme

- Président du Comité européen pour la prévention de la torture

- Président de la Commission des droits de |'Homme a [’ONU

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

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

- Forums Autisme
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