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ANNEXE 1

autisme e bref;

GENEVE

* Association locale d’autisme suisse romande

* Association de parents ouverte aux professionnels ceuvrant
depuis prés de 10 ans dans le Canton

* Reconnue d’utilité publique, non subventionnée
> Pres de 300 membres
* 11 services a son actif, tous financés par des fonds privés

* 2 projets avec |'Etat: centre de diagnostic, formation du
personnel du pole autisme (11 institutions) ; 1 projet commun
avec Cap Loisirs et le Conservatoire de Musique de Geneve

Fait partie de la FEGAPH (Fédération genevoise des associations
de personnes handicapées et de leurs proches) [

| —
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Les TSA en bref:

* Trouble neuro-développemental

* Difficultés a comprendre les codes sociaux et les environnements
sociaux (maniere perceptive de comprendre le monde et non
conceptuelle)

° Intéréts restreints et répétitifs

* Continuum autistique: plus de 50 % des enfants avec un TSA n‘ont
pas de déficience intellectuelle. Les autres peuvent avoir une
déficience de légere a sévere.

ATTENTION: la déficience intellectuelle peut étre acquise par manque

de stimulation. Les TSA ne sont pas en soi un handicap mental.

Plus de 1 % de la population [ 3 ]
(statistique internationale)
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1. DISCRIMINATION
2. EDUCATION

» Ségrégation

Education spécialisée non adéquate

Parents non informés

Absence de services de garde

* Non remboursement de frais liés a I'éducation

3. SANTE
* Accés aux soins limité - CIPA
* Manque d’information et acces limité aux assurances sociales

* Soins inappropriés aux enfants avec autisme — Approches
inadaptées

* Traitement inhumains et dégradants - Packing
* Privation du milieu familial

4. STATISTIQUES
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Le Comité des droits de 'enfant a été

particulierement choqué de constater
quen Suisse et plus spécifiquement a
Geneve, siege des grandes organisations
internationales et qui est en pleine
festivités pour le 25°™¢ anniversaire des
droits de I'enfant, un tel état des lieux ait
pu étre dressé.
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Education:
I'école inclusive (question [.18)

CDE:

Quelles sont les mesures prises pour garantir des pratiques
uniformes en matiére d’inclusion scolaire et pour passer d‘un
systeme intégratif a un systéme inclusif ? Quelles mesures pour
remédier a I'exclusion des enfants avec un TSA dans |'école
ordinaire, notamment a Genéve ?

Suisse:

La Suisse répond que c’est du ressort des Cantons de garantir un
enseignement aux aptitudes personnelles des éléves a besoins
spécifiques.

Pas de réponse pour la situation dans le Canton de Genéve.

Autisme Genéve commente :

I "'y a AUCUN exemple d’inclusion scolaire d’éleve avec autisme
en classe ordinaire.

Le programme scolaire, lorsqu’il est présent dans les institutions
spécialisées, n’est ni suffisant, ni certifié.

Les deux modeles présentés officiellement par le DIP (école

d’Aire et la classe de transition de Geisendorf) ne répondent ni
au concept ni aux exigences d’une école inclusive. [ 0 ]
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Autisme Genéve propose

Ressources humaines
Un cursus de formation en autisme pour tous les professionnels intervenant auprés de I'éléve avec un TSA
Prévoir des AIS formés en nombre suffisant pour accompagner les éléves avec TSA en classe ordinaire

Modeéle d’école inclusive

Inclusion en classe ordinaire avec un AIS formé en autisme et un titulaire de classe sensibilisé a I'autisme. L'éleve
doit disposer d’un plan personnel scolaire. Ce modéle doit &tre considéré en priorité.

Scolarisation en classe d’appui avec un enseignant spécialisé en autisme et un programme scolaire adapté (selon
ce qui est prévu par le plan scolaire personnel de I'éléve). Prévoir des éducateurs spécialisés et des AlS selon les
situations (moments d’inclusion, etc.). Le programme adapté se base sur des programmes d’enseignement
structuré comme TEACCH et ABA, qui sont valables pour tous les éléves en difficulté.

Scolarisation en classe intégrée au sein de |'école ordinaire avec des enseignants spécialisés et des éducateurs.
Cette classe accueillerait des éléves avec un TSA et une déficience intellectuelle sévére. Ces éléves doivent
bénéficier d’'un Programme éducatif individualisé (PEI) qui prévoie également des moments d’intégration dans le
contexte de I'école ordinaire, avec un accompagnant. Le programme des éléves se base de la méme maniére sur
les programmes d’enseignement structuré comme TEACCH et ABA.

Certification
Tous les programmes quelle que soit I'adaptation, doivent étre certifiés.

Orientation des éléves

Lorientation des éléves doit se faire sur la base d’évaluations spécifiques en autisme, reconnues sur le plan

international.
(1)

Comment rendre possible
I'école inclusive ?

1/ Il faut avoir la bonne CONCEPTION de I’école inclusive et ne pas
partir de I'idée d’occuper ou de réemployer des locaux !! Mais bien de
partir des besoins évalués de I'éléve. Il faut bien comprendre la
différence entre «inclusion» et «intégration» et ne pas utiliser le terme
d’école inclusive sans son juste contenu. L'école inclusive veut que le
systéme s’adapte a I'éléve et non que I'éleve s’adapte au systeme
comme on le lui demande dans un systeme intégratif.

2/ Il faut un plan directeur de I’école inclusive qui tienne compte de la
spécificité des troubles du spectre de I'autisme. Il faut donc que des
spécialistes reconnus de la question soient associés a sa mise en place.

€

3/Il faut des moyens et donc un budget «école inclusive».
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Santé:
acces aux soins limité - intervention
précoce (question 1.18)

CDE:

Il s'agit d’indiquer les mesures prises pour systématiser le
diagnostic et I'intervention précoce aupres des enfants avec un
TSA et de généraliser les approches éducatives.

Suisse:

LAl qui a lancé un projet pilote sur 5 ans pour voir si
I'intervention précoce est utile et quelle approche est la
meilleure (5 centres).

()

Autisme Genéve commente

Concernant l'intervention précoce et intensive, I'Al ne rembourse pas
I'entiéreté du colt d’un enfant au Centre d’intervention précoce en
autisme (CIPA) a Genéve et ce Centre ne prend en charge que 6 enfants.

Pourtant statistiquement :

* la prévalence des TSA est de plus de 1 sur 100 (reconnu
internationalement)

* il y a 5000 naissances par an a Genéve
 on peut donc supposer que 50 enfants par an naissent avec un TSA

* on peut supposer que 30 d’entre eux seront diagnostiqués avant I'age
de 3 ans

* I'intervention du CIPA dure en moyenne 2 ans
le CIPA doit donc pouvoir accueillir non pas 6 enfants, mais 60 !

LAl prend en charge des mesures de psychothérapie alors que ces
derniéres ne sont pas recommandées pour ces enfants. Par contre, I'Al ne
rembourse pas les approches éducatives reconnues sur un plan
international (ESDM, TEACCH, ABA, PRT...) alors gu’elles sont le VECTEUR
principal du développement des enfants avec un TSA ! [ 14 ]
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Autisme Genéve propose

Laugmentation d’urgence des moyens financiers et humains
pour le Centre d’intervention précoce en autisme, afin qu’il
accueille  TOUS les enfants autistes d’age préscolaire
diagnostiqués a Genéve.

Lintervention précoce intensive est mondialement reconnue
comme pouvant améliorer significativement les aptitudes
cognitives et sociales des enfants avec autisme et le meilleur
vecteur pour leur autonomie. C’est une mesure cruciale pour le
développement de ces enfants et la meilleure fagon pour I'Etat
de faire des économies substantielles (moins
d’institutionnalisation, moins d’hospitalisation).

()

Santé
Traitement inhumains et dégradants -

Packing (question 1.9)

CDE:

La Suisse est priée de donner les mesures qui ont été prises pour interdire certains
traitements psychiatriques comme le « packing » (pratique qui consiste a
envelopper totalement la personne dans des draps mouillés et froids).

Suisse:

Les assurances sociales ne remboursent pas cette pratique. La Suisse cite autisme
suisse romande (reconnu par I'OFAS) qui considére cette pratique comme
maltraitante.

Autisme Geneéve:

Le packing est pratiqué dans des institutions genevoises. C’est donc une prestation
remboursée.

Nous en demandons I'interdiction formelle. [ 16 ]
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Santé:
Internement des enfants/privation
du milieu familial - question .17

CDE:

Demande a la Suisse d’expliquer les mesures prises pour remédier a 'internement d’enfants
en situation de handicap dans des unités psychiatriques et veiller a ce que ces enfants ne
soient pas privés du droit de visite de leurs parents.

Suisse:
Aucune réponse sur le sujet.

Autisme Genéve:

Nous connaissons des familles dont I'enfant ou l'adolescent a été interné en unité
psychiatrique, sans droit de visite des parents. Ces enfants ont été médicamentés, parfois sans
l'accord de leurs parents et parfois avec des séquelles somatiques et psychologiques. Ces
situations sont issues de la vision psychanalytique ol les parents sont considérés comme
responsables des troubles de leur enfant. La psychanalyse est non recommandée pour les
personnes avec autisme et partout ailleurs dans le monde elle n’est plus utilisée pour cette
population.

L'autisme doit étre reconnu comme handicap, ce n’est pas un trouble psychiatrique.
Lorsqu’une intervention éducative spécifique est mise en place, les comportements défis 17
disparaissent. La médication doit avoir lieu en dernier recours et jamais sans l'accord des

parents.

Statistiques
Partie III.2c et I11.4

CDE:
Demande de statistiques.

Suisse:

Pas de réponses sur le nombre d’enfants avec un TSA ni sur leur
situation en Suisse.

Autisme Geneéve:

Autisme Geneve trouve ce manque de données extrémement
préoccupant, car cela signifie qu’il n’y a aucun organe de contréle a

méme de vérifier que les jeunes avec un TSA vivent dans des
conditions respectant leurs droits. Par ailleurs, sans statistiques

aucune planification et anticipation des besoins ne peut étre formulée [ 18 ]
par les autorités publiques.
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A quand un plan « autisme »?

Intervention précoce Formation post

. —— obligatoire

* Transition age
préscolaire

* Etudes secondaires
* Ecoles/Formations

 Transition premier
cycle/deuxieme

/premier cycle cycle pré-
 Transition professionnelles en
deuxiéme cycle/CO milieu ordinaire
o Transition * Formations en
cycle/post- milieu protégé

obligatoire

()
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Etudes supérieures Monde professionnel

\:‘ Systéme de coaching \:‘ Milieu ordinaire avec/sans Jobcoach
‘:‘ Aménagements officiels au niveau des ‘:‘ Milieu ordinaire en petit groupe avec un
examens référent spécialisé

‘:‘ Transition monde professionnel ‘:‘ Milieu protégé

Le vieillissement

Transition milieu
professionnel/
retraite

Transition milieu
protégé/retraite
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Nos interrogations

» Pourquoi la Suisse n‘applique-t-elle pas encore les recommandations des guides
de bonnes pratiques pourtant connus et reconnus au niveau international ?

En lien a notre interpellation:

» Pourquoi aucune autorité genevoise ne semble avoir été ni consultée, ni
désignée pour accompagner le/les représentant/s du gouvernement fédéral en
janvier prochain (68%™me session du CDE) ?

En lien avec la nécessité d’informer le grand public:

» Pourquoi, en pleine festivités du 25%™ anniversaire des droits de I'enfant, aucune
autorité n’a songé a inviter et faire participer des associations ceuvrant dans le
domaine du handicap ? Quel message a-t-on vraiment fait passer auprés des
enfants ?

» Pourquoi aucune autorité publique n’a accepté jusqu’a présent notre invitation a
participer a la campagne de presse du 14 janvier prochain ?

Ce sont des interrogations de parents, de citoyens. [ . ]

Merci pour votre écoute.

Rendez-vous a:
notre conférence de presse du 14 janvier 2015:
La Pastorale / 11h00 -12h00.

Session du CDE: 21 — 22 janvier 2015.
Session publique. Sur inscription.

http://childrightsconnect.nationbuilder.com

()
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ANNEXE 2

Autisme

— Gengve m—

RAPPORT ALTERNATIF DE L’ASSOCIATION AUTISME GENEVE
AU COMITE DES DROITS DE L'ENFANT
DANS LE CADRE DE L’"EXAMEN DU SECOND RAPPORT PERIODIQUE DE LA SUISSE

PAR LE COMITE DES DROITS DE L'ENFANT

Mai 2014
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RAPPORT ALTERNATIF DE L’ASSOCIATION AUTISME GENEVE AU COMITE DES DROITS DE
L'ENFANT DANS LE CADRE DE L'EXAMEN DU SECOND RAPPORT PERIODIQUE DE LA SUISSE
PAR LE COMITE DES DROITS DE L’ENFANT

I.  Préambule
1. Définition des Troubles du spectre autistique (TSA)

Les TSA sont des troubles séveres et précoces du développement de Penfant d’origine
neurobiologique. Ils se caractérisent par plusieurs éléments :

= des troubles de la communication et de interaction sociale
® des comportements stéréotypés et répétitifs

= des intéréts restreints

= des troubles sensoriels

Il en résulte de graves difficultés de communication, d'apprentissage et d'adaptation 4 la vie
quotidienne. Les caractéristiques des TSA se manifestent avant age de 3 ans et varient
considérablement d’un enfant a lautre. Clest la raison pour laquelle on parle de troubles du
spectre autistique (ISA) ou encore de troubles envahissants du développement (TED).

Les TSA concernent 1 personne sur 100. Toute personne avec un TSA, quel que soit son dge,
peut évoluer favorablement a condition que I'encadrement dont elle dispose soit adapté a ses
difficultés et a ses potentialités. Il est indispensable qu'elle bénéficie de programmes éducatifs
individualisés et d'évaluations régulieres, par des professionnels formés dans le domaine de
l'autisme. Afin de pouvoir développer leurs capacités, les personnes avec un TSA ont besoin :

= dun diagnostic précoce comportant en outre un bilan neuro-pédiatrique et une
investigation génétique ;

= d'une aide psycho-éducative et développementale ;

= d'un Programme Educatif Individualisé (PEI) mis en place avec la collaboration des
parents ;

= d’un programme scolaire avec les adaptations et appuis nécessaires, basé sur le cursus
ordinaire et dispensé par des enseignants ;

= d’une inclusion sociale a tous les niveaux (préscolaire, scolaire, professionnel, loisirs, etc.).

2. Présentation de I’association Autisme Genéve

Autisme Genéve est une association sans but lucratif, fondée a Genéve en décembre 2007 sous
Pimpulsion de parents, dont les enfants sont porteurs d’autisme, du syndrome d’Asperger ou de
tout autre trouble du spectre autistique (TSA). Elle réunit également des professionnels concernés
par cette problématique.

Autisme Geneve est une antenne locale de I’association autisme suisse romande (ast).
Iassociation Autisme Genéve a pour objectifs principaux de :
= Défendre les droits des personnes avec un TSA et ceux de leurs familles

Autisme Genéve, Rue des Pavillons 4, 1205 Genéve — tél. 079 363 15 28 — secretariat@autisme-ge.ch — www.autisme-ge.ch
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= Etre a I'écoute des parents et les renseigner sur les TSA

= Informer les parents des structures d’accueil existantes

= Organiser réguliecrement des formations pour parents, professionnels et étudiants

= Faire reconnaitre la spécificité des TSA et promouvoir des mesures éducatives adaptées

= Favoriser les aménagements scolaires ou professionnels nécessaires a linclusion des
personnes avec un TSA dans la société

Autisme Geneéve regoit régulierement les parents d’enfants et d’adolescents avec un TSA, en
recherche de solutions adaptées a I'accompagnement de leurs enfants et a pu ainsi constater que
des problemes importants et récurrents se posent pour les familles :

® le manque d’information sur les TSA et sur les droits de ces enfants et de leurs parents

= la difficulté d’accés a un diagnostic, a une intervention précoce, a la scolarité, aux
apprentissages préprofessionnels, aux thérapies spécifiques aux TSA, aux loisirs, a des
solutions de garde apres I’école, pendant les vacances, etc.

Autisme Genéve constate par ailleurs que beaucoup de parents sont insatisfaits des prestations
offertes a leurs enfants dans les institutions spécialisées. Généralement, les parents observent le
peu de progression de leur enfant, voire sa régression et 'absence de programme scolaire. Dans
aucun cas nous n’avons pu relever d’évaluation des compétences de I'enfant et de programme
adapté avec des objectifs correspondant a son potentiel. Beaucoup de parents souffrent
également d’étre trés peu informés des activités menées par leurs enfants en institution et de ne
recevoir aucun conseil sur la mise en place d’apprentissages a la maison. Cependant, peu de
familles osent confronter directement les professionnels, de peur de répercussions sur leur
enfant.

Il.  Constat du non-respect de la Convention relative aux droits de I’enfant
(CDE) a Geneéve :

Se basant sur la Convention relative aux droits de I'enfant (CDE), Autisme Genéve releve qu’un
bon nombre de droits ne sont pas respectés a Geneve, pour les enfants et adolescents avec un

TSA.
1. Discrimination

« Droit des enfants mentalement ou physiquement handicapés 2 mener une vie pleine et
décente, dans des conditions qui garantissent leur dignité, favorisent leur autonomie et
facilitent leur participation active a la vie de la collectivité. (art. 23.1)»

A Geneve, la discrimination s’opere dés la détection de la différence de 'enfant, puisque la voie
préconisée est celle de la séparation du milieu ordinaire, coupant I'enfant de ses pairs et du milieu
social dans lequel il devrait le plus naturellement évoluer. Ceci a des conséquences graves,
puisque les enfants avec un TSA ont déja a la base un déficit social qui est renforcé par
cette ségrégation.

Instaurée souvent des la petite enfance, la ségrégation entrave séricusement la participation a la
vie de la collectivité, d’autant plus que bon nombre d’institutions spécialisées ou sont placés les
enfants se trouvent en périphérie de la ville, loin des activités sociales et culturelles.

Autisme Genéve, Rue des Pavillons 4, 1205 Genéve — tél. 079 363 15 28 — secretariat@autisme-ge.ch — www.autisme-ge.ch
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L’inclusion est si peu envisagée dans le canton de Geneve, que méme les textes de loi', pourtant
récents, ne parlent que du droit a Pintégration. Par ailleurs, la loi genevoise n’est pas plus
appliquée que la CDE, puisque trés peu d’enfants ou d’adolescents avec un TSA bénéficient
d’une intégration, méme partielle, en milieu ordinaire.

La ségrégation, loin d’inculquer aux enfants le respect des droits de ’homme et de les préparer a
assumer les responsabilités de la vie dans un esprit de compréhension et de tolérance, engendre

au contraire une peur et un rejet de la différence et du handicap.

Solutions :

= Cesser la ségrégation.

= Favoriser Pinclusion dans le milieu ordinaire, avec I’accompagnement de
professionnels formés aux TSA* dés que les difficultés de Penfant sont détectées.
Continuer a favoriser par la suite 'inclusion dans la société a tous les niveaux, préscolaire,
scolaire et professionnel, ainsi que dans les activités culturelles et de loisirs, avec des
mesures d’accompagnement et d’aménagement spécifiques autant que nécessaire.
* Une formation spécifique aux TSA comporte :

= la connaissance théorique des TSA et du développement ordinaire de 'enfant ;

® la connaissance des approches scientifiquement validées en autisme : TEACCH,
ABA, PRT, ESDM, etc. ;

= la connaissance des outils de diagnostic et d’évaluation spécifiques (ADOS, ADI-
R, PEP-3, AAPEEP, COMVOOR, EFI, etc.) et la rédaction des programmes
d’intervention qui en découlent ;

* la connaissance des stratégies et outils spécifiques qui permettent la mise en ceuvre

du programme (PECS, structuration de Pespace et du temps, outils de
planification, d’habilités sociales, de communication, etc.).

2. Education
2.1. Ségrégation

Les enfants avec un TSA n’ont que trés rarement accés a I’école publique ordinaire par manque
de moyens mis en place (pas d’accompagnants et pas de formation des professionnels aux TSA)?

* Loi sur lintégration des enfants et des jeunes a besoins éducatifs particuliers on handicapés — LI[BEP du 1¢ janvier 2010 et
Réglement sur l'intégration des enfants et des jennes a besoins éducatifs particuliers ou handicapés — RIJBEP du 21 septembre 2011
(en annexe).

2 En contravention au Réglement sur l'intégration des enfants et des jeunes a besoins éducatifs particuliers ou handicapés (RIJBEP)
qui stipule :

Chapitre I11 : Pédagogie spécialisée, article 10 : offre

Mesures de pédagogie spécialisée en classe ordinaire

! Cette i d le soutien individuel a I'ééve dispensé en classe ordinaire par des /g s spécialisés on des éducatenrs
socianx on spécialisés, par des assistants a l'intégration scolaire qualifiés ainsi que, idiai) ta las. invalidité, par des

interprétes en langue des signes frangaise (1LST), des codeurs en langage parlé complété (1.PC) et des spécialistes du soutien en basse vision.

Autisme Genéve, Rue des Pavillons 4, 1205 Genéve — tél. 079 363 15 28 — secretariat@autisme-ge.ch — www.autisme-ge.ch
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et a cause du systeme de ségrégation (dés qu’un enfant est diagnostiqué, il est dirigé vers les
institutions spécialisées).

2.2. Education spécialisée non adéquate

L’éducation dispensée dans les institutions spécialisées ne prévoit pas de programme scolaire
officiel, ni de validation des acquis ce qui empéche a terme 'acces aux écoles post-obligatoires et
aux apprentissages préprofessionnels en milieu ordinaire.

Le taux de présence des enseignants est trop faible et il y a peu d’heures consacrées aux
apprentissages scolaires, alors que ces enfants et adolescents ont besoin de plus de temps pour
apprendre. Le ratio intervenant/enfant n’est pas suffisant et souvent, le personnel n’est pas formé
aux TSA.

Dans la majorité des institutions 'enseignement et la pédagogie sont génériques et ne prennent
pas en compte la nécessité d’un apprentissage spécifique de Iinteraction sociale et de la
communication (éléments clefs pour le bon développement de ces enfants). Il n’y encore que trés
peu de spécialisation aux approches et outils éducatifs spécifiques aux TSA (TEACCH, ABA,
PRT, PECS...) nécessaires pour le développement du potentiel cognitif et I'acquisition des
compétences académiques et sociales, pour les enfants et adolescents avec un TSA.

Le suivi des enfants et adolescents ne repose pas systématiquement sur des évaluations de leurs
compétences, par conséquent les objectifs sont généraux et ne sont souvent pas adaptés a leurs
besoins et capacités. Il n’y a pas non plus d’examen périodique de Pefficacité de la prise en
charge. Ia loi genevoise prévoit un Programme éducatif individualisé (PEI) par enfant et jeune en
situation de handicap, qui doit étre régulicrement réévalué, mais ce document le plus souvent
n’existe pas, ou est n’est adapté (manque de formation des professionnels).

Par ailleurs, beaucoup des institutions spécialisées accueillant ces enfants et adolescents ne
correspondent pas aux normes de sécurité adaptées a leur handicap (batiments initialement non
prévus pour I'accueil d’enfants — et parfois vétustes !).

2.3. Parents non informés

La nature de ces institutions, préconisées par les professionnels, n’est généralement pas expliquée
aux parents, notamment le type de prise en charge (psycho-dynamique) et le fait quelles ne
proposent pas de programme scolaire officiel, ni de validation des acquis. Par conséquent, les
parents sont dépossédés de leur responsabilité et de la liberté de choix concernant I'orientation de
leur enfant, par manque d’information, en contravention a article 5 de la Convention.

2.4. Absence de services de garde

Lécole publique ordinaire offre un service d’activités parascolaires, destiné aux enfants dont les
parents travaillent. Les enfants avec un TSA, étant placés dans le secteur spécialisé, n’ont pas
droit a ces prestations de I'école publique, et les institutions spécialisées (qui ferment a 15h30)
n’offrent pas de service de garde similaire. Ce sont les parents qui doivent assurer cette charge, le
plus souvent au détriment du revenu familial, 'un des parents devant arréter de travailler. Les
familles monoparentales se retrouvent en grande difficulté, car elles doivent trouver et financer,
par leurs propres moyens, des personnes qualifiées et connaissant les TSA, pour s’occuper de leur
enfant.

2.5. Non remboursement des frais liés a I’éducation

I’acces a I'éducation, a la formation, a la préparation a emploi et aux activités récréatives n’est
pas possible pour les enfants et adolescents avec un TSA, dans le milieu ordinaire public, faute
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d’accompagnants formés. Il T'est parfois dans le milieu privé, a charge des familles, impliquant
qu’elles doivent trouver (et souvent former elles-mémes) une personne pour accompagner leur
enfant. Par exemple, dans le cas d’un enfant fréquentant une école privée genevoise, cela implique
que les parents paient un accompagnant pour leur enfant en plus de I’écolage (au total entre CHF
50'000 et 70'000 par an). Ces frais ne sont pas remboursés par les assurances sociales.

Solutions :

Nous préconisons I’arrét de la ségrégation et la redistribution des ressources humaines et
financiéres nécessaires a 'instauration d’une école inclusive qui prévoie :

" des accompagnants formés® pour les enfants inclus en classe ordinaire (solution
favoriser en priorité), en prévoyant un minimum de 20 unités de temps
d’accompagnement en moyenne par semaine ;

= la création de classes spécifiques TSA intégrées dans les écoles de quartier, pour
les enfants ne pouvant pas étre inclus directement en classe ordinaire ou ayant
besoin de temps d’apprentissage supplémentaire, avec des approches éducatives,
comportementales et développementales (TEACCH, ABA, PRT...) ;

= un ratio de 1 pour 1 lorsque Penfant est trés jeune, seule garantie de son bon
développement (cela se fait déja au Centre d’intervention précoce en autisme,
mais seulement pour 7 enfants !) ;

= un ratio de 1 pour 2 (hors thérapeutes) dans les 5 premiéres années de scolatité pour les
enfants ayant une déficience intellectuelle en plus de leur autisme, ensuite, selon les
besoins de chaque enfant, ce ratio peut diminuer considérablement ;

" la mise en place d’évaluations spécifiques périodiques permettant I’élaboration d’un
Programme éducatif individualisé (PEI) avec des objectifs concrets, et la mesure de
Iefficacité dudit programme ;

= des professionnels formés pour accompagner les enfants aux activités parascolaires (ces
dernieres étant prévues jusqu’a 10 ans pour les enfants non porteur de handicap, il sera
nécessaire de prévoir une prestation parascolaire pour les enfants avec TSA quel que soit
leur 4ge, en fonction de leurs besoins).

Nous préconisons également un service de personnes formées pour accompagner les enfants
avec TSA aux activités de loisirs en milieu ordinaire (cours de sport, de musique, d’art, centres
aérés, camps de vacances, etc.).

Dans les cas ou les institutions publiques ne peuvent répondre aux droits de ’enfant et
que les parents sont obligés de se tourner vers le secteur privé pour son éducation, nous
préconisons lobligation pour PEtat de prendre en charge le financement de ces
prestations.

3 Les accompagnants doivent avoir une connaissance théorique des TSA et bien maitriser les outils pédagogiques et
le programme scolaire ordinaire. Ils doivent aussi connaitre les outils spécifiques de P'enseignement structuré
(planification, organisation spatio-temporelle, aménagements sensoriels, adaptation des fiches de travail,
apprentissage des compétences sociales, outils d’évaluation, etc.).
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3. Santé

3.1. Acceés aux soins limité

La détection et le diagnostic précoce de lautisme (avant Idge de 2 ans) restent encore
insuffisants.

Par ailleurs, bien qu’il y ait une amélioration sur ce point depuis ces trois dernicres années, il reste
néanmoins que le diagnostic de I'enfant avec un TSA n’est pas toujours annoncé aux parents par
le corps médical, empéchant les parents de prendre les dispositions nécessaires pour le bon
développement leur enfant en violation de I'article 5 de la CDE.

Une intervention précoce intensive (de 0 a 4 ans) est actuellement reconnue de maniére
unanime comme étant la meilleure pour le développement des enfants avec un TSA.
Geneve a la chance d’avoir un Centre d’intervention précoce en autisme (CIPA) qui
utilise le Early Start Denver Model (ESDM), intervention scientifiquement prouvée
comme amenant une amélioration trés significative des compétences sociales et
cognitives des enfants avec autisme. Malgré cela, par manque de financement de la part
des autorités cantonales et fédérales, Pacces au CIPA n’est disponible que pour 7 enfants,
sur la soixantaine qui devrait pouvoir en bénéficier chaque année.

I y a un manque de spécialisation aux TSA dans les disciplines thérapeutiques (ergothérapie,
logopédie, psychomotricité, etc.) et d’une maniére générale les professionnels formés aux TSA
sont rares.

La décision d’octroyer des mesures thérapeutiques n’est pas automatique et les personnes prenant
la décision ne sont pas formées aux TSA. Il en résulte des décisions aléatoires et une injustice
dans I'octroi des mesures.

En institution spécialisée il n’y a pas d’ergothérapie (nécessaire pour quasiment tous les enfants et
adolescents avec un TSA) et les postes de psychomotricité et de logopédie ne dépassent que
rarement les 20% chacun, pour 10 a 12 enfants. Cela est nettement insuffisant, d’autant plus
qu’on refuse souvent a un enfant Poctroi de mesures thérapeutiques, sous prétexte qu’il en
bénéficie déja, méme insuffisamment, au sein d’une institution.

3.2. Manque d’information et accés limité aux assurances sociales

11 n’existe pas d’organe qui informe les parents de leurs droits et de ceux de leur enfant, ainsi que
des interventions recommandées au niveau international.

Par ailleurs, lorsque les parents s'informent par eux-mémes des mesures actuelles préconisées
internationalement dans le cadre des TSA, ils sont souvent déconseillés par les professionnels de
suivre ces mesures ou renvoyés vers le domaine privé car PEtat de Genéve n’offre pas ces
mesures au sein de son dispositif institutionnel (majoritairement d’orientation psychanalytique).
Les thérapies éducatives, comportementales et développementales spécifiques aux TSA, ne sont
disponibles pour la majeure partie que dans le domaine privé et donc a la charge des parents (non
remboursées par les assurances).

11 existe des prestations sociales pour les familles d’enfant avec un handicap, pour lesquelles il

faut faire une demande. Cependant, les familles ne sont pas automatiquement informées de leur
existence et ne peuvent par conséquent en bénéficier.
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Les questionnaires pour obtenir des aides ne prennent actuellement pas en compte la spécificité
des TSA. 1l en résulte que méme lorsque les familles sont informées de leurs droits, elles
obtiennent peu d’aide financiere alors que fréquemment un des parents doit se rendre
complétement disponible pour Tenfant avec TSA (déplacements, alimentation, sommeil,
participation a des activités sociales, de loisirs, ...)

3.3. Soins inappropriés aux enfants avec autisme

Article 23.4 :

«Dans un esprit de coopération internationale, les Etats parties favorisent I’échange
d’informations pertinentes dans le domaine des soins de santé préventifs et du traitement
médical, psychologique et fonctionnel des enfants handicapés, y compris par la diffusion
d’informations concernant les méthodes de rééducation et les setvices de formation
professionnelle, ainsi que I'acces a ces données, en vue de permettre aux Etats parties d’améliorer
leurs capacités et leurs compétences et d’élargir leur expérience dans ces domaines. A cet égard, il
est tenu particulicrement compte des besoins des pays en développement. »

A Geneve, il y a un grand retard dans la formation des professionnels aux TSA. Il y a trés peu de
formation spécifique a lautisme dans la formation de base des enseignants, éducateurs,
psychologues, médecins, ectc. Les Hautes écoles genevoises diffusent méme des données
scientifiquement invalidées (théories psychanalytiques de lautisme)’. La transmission de
Pinformation scientifique internationale est systématiquement brouillée par des représentants
psychanalytiques genevois, qui ont une grande influence sur les milieux de formation.

Il en résulte que Paccompagnement dans la majorité des institutions spécialisées
genevoises est basé sur les principes de la psychanalyse (approche psycho dynamique),
reconnus internationalement comme inadaptés pour des enfants et adolescents avec un
TSA.

A ce titre, Geneve peut étre considérée comme encore moins bien placée que les pays en
développement, car le courant historique psychanalytique dont elle est 'un des chefs de file,
entrave larrivée des approches éducatives, comportementales et développementales validées
internationalement (TEACCH, ABA, PRT...) et mises en ceuvre depuis des décennies dans de
nombreuses régions du monde.

4 Voici un exemple de documentation mise a disposition en mai 2014 des étudiants de la Haute école de travail social
(HETS), ot sont formés les éducateurs travaillant dans les institutions spécialisées genevoises :

Autismes et psychanalyses : évolution des pratiques, recherches et articulations / sous la dir. de Marie
Dominique Amy. — Toulouse : Ercs, 2014. — 497p. : ill. — Bibliogr. — Contient : ... Apports théoriques et cliniques de
la psychanalyse : enjeux du corporel et du psychomoteur dans l'autisme : psychanalyse, neurosciences et
psychopathologie développementale / Fabien Joly. ... La psychanalyse agit-elle avec les enfants autistes ? Comment ?
Dans quelles conditions ? / Jean-Michel Thurin et Monique Thurin. La recherche sur le packing : quel avenir en
attendre ? / Pierre Delion. ... Recherche, psychanalyse et autisme : quelles pratiques ? Quels enjeux ? / Lisa Ouss.
Spécificité des pratiques psychanalytiques : empathie émotionnelle et autisme / Marie Christine Laznik. Le processus
de la cure psychanalytique dans l'autisme / Didier Houzel. ...
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Solutions :

= Paugmentation de la capacité d’accueil du centre de diagnostic en autisme

(CCSA);

= Paugmentation de la capacité du centre d’intervention précoce en autisme (CIPA),
afin d’accueillir TOUS les jeunes enfants diagnostiqués (prévoir 60 places par
an) ;

= DPobligation du corps médical d’informer les parents, clairement et par écrit, du
diagnostic de leur enfant et des mesures optimales pour son développement,
indépendamment de ce que peut offrir ou pas ’Etat ;

= Dobligation pour les professionnels diagnostiquant Penfant d’informer les parents
des prestations sociales auxquelles ils ont droit et de les aider a les obtenir ;

® Pamélioration de la formation et la sensibilisation aux TSA des pédiatres et des
professionnels de la petite enfance et une meilleure coordination entre ces milieux
et le centre de diagnostic en autisme (CCSA) ;

= Dlinstauration de filicres de formation spécifique aux TSA au sein des Hautes
écoles (Haute école du travail social, faculté de psychologie et des sciences de
P’éducation, faculté de médecine) ;

= DPobligation pour les Hautes écoles de diffuser des cours sur les TSA dont le
contenu est scientifiquement validé sur le plan international ;

® la création d’une formation spécifique continue en autisme, obligatoire pour les
professionnels de ce secteur ;

= DPappel a des experts étrangers pour la formation de formateurs (trop peu des
spécialistes locaux) ;

= favoriser la spécialisation en autisme des professionnels de la santé (ergothérapie,
logopédie, psychomotricité, etc.) ;

= la promotion de congrés scientifiques sur les questions relatives aux TSA ;

= e développement d’une équipe pluridisciplinaire au sein du centre de diagnostic en
autisme, pouvant décider de 'octroi des thérapies nécessaires a 'enfant et de leur taux ;

= Jladaptation des questionnaires d’évaluation des besoins a la spécificité du handicap de la
personne avec TSA permettant le calcul plus juste d’allocations allouées aux familles.

Dans les cas ou les organismes de soins publics ne peuvent répondre aux besoins de
Penfant et que les parents sont obligés de se tourner vers le secteur privé, nous
préconisons lobligation pour PEtat de prendre en charge le financement de ces
prestations.
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4. Traitement inhumains et dégradants

Certains traitements psychiatriques imposés aux enfants et adolescents avec un TSA, comme le
«Packing » (enveloppement dans des draps mouillés et froids, jusqu’a ce que 'enfant se calme) et
le recours en premiere instance a la médication (camisole chimique) constituent des traitements
cruels, inhumains et dégradants au sens de I'article 37 de la Convention

11 arrive que certains enfants ou adolescents avec un TSA dont les troubles du comportement
sont importants, soient placés en unité psychiatrique, les privant de leur liberté. La vision
psychanalytique de P'unité de psychiatrie pour enfants et adolescents peut mener a des violations
des droits de I'enfant tels que la restriction ou I'interdiction du droit de visite des parents pergus
comme néfastes pour lenfant. L’internement empire souvent Iétat de Ienfant, par
incompréhension de ses besoins, et méne fréquemment a 'usage de psychotropes.

Par ailleurs, il n’existe pas de programme de soutien et de formation a Iattention des parents.
5 ot 5
permettant de prévenir ’épuisement familial et de diminuer le risque de maltraitance.

Solutions :

Létablissement d’un organe de contrble indépendant, composé d’experts en autisme et
de parents, afin de vérifier la mise en place et le maintien des mesures préconisées ci-
dessous :

= Pinterdiction du « Packing » ;

= Tlutilisation autant que possible des méthodes éducatives spécifiques aux TSA
pour faire diminuer les troubles du comportement, le recours a 'internement en
milieu psychiatrique ou a la médication (psychotropes, etc.) n’ayant lieu qu’en
derniére instance ;

= DPobligation pour le personnel de psychiatrie en charge d’enfants ou d’adolescents
avec un TSA, d’étre formé aux approches scientifiquement reconnues dans le
domaine de 'autisme et de les appliquer ;

® la mise a disposition des familles de programmes de soutien et de formation
personnalisés.

5. Privation du milieu familial

Un probléme majeur se pose lorsque les autorités prenant la décision du placement de I'enfant
hors de sa famille se basent sur des expertises formulées par des médecins ayant une vision
encore fortement influencée par la psychanalyse (majoritaires encore 2 Genéve) dont la tendance
est de considérer la famille comme responsable des comportements de leur enfant. Une mauvaise
compréhension de Pautisme peut vite déboucher sur une mauvaise interprétation des
comportements de 'enfant et aboutir a tort a une séparation du milieu familial.

Par ailleurs, il n’y a pas a Geneve d’internat adapté aux enfants et adolescents ayant un TSA. Le

placement dans des foyers inadaptés a leurs besoins augmente treés souvent et de manicre
significative leurs troubles du comportement, amenant ainsi un internement en unité
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psychiatrique, lieu encore moins adapté aux TSA, ou lon a généralement recours aux
psychotropes (camisole chimique). Il s’agit la d’une forme de maltraitance institutionnelle.

Solutions :

= DPobligation pour la Justice de se référer a des experts qui ont une connaissance
actualisée des TSA et des approches validées au niveau international ;

= la création d’internats spécialisés en TSA pouvant accueillir en cas de nécessité
des enfants ou adolescents qui seraient obligés de quitter leur milieu familial. Ces
internats auraient également pour vocation d’accueillir des enfants dont les
familles ont besoin de répit (actuellement les familles ayant besoin de cette
solution sont obligées de se séparer de leurs enfants en les envoyant dans des
internats situés dans d’autres cantons suisses).

Ill.  Conclusion :

Autisme Geneve dénonce la discrimination dont sont victimes les enfants et les adolescents avec
un TSA dans le Canton de Genéve. En raison de la politique ségrégationniste, de I'ignorance et
de Tabsence de services spécifiques, les enfants et adolescents avec un TSA sont isolés
socialement. Or, la socialisation est un vecteur déterminant pour le développement de la
personne autiste dont 'une des difficultés est précisément la compréhension des relations
sociales.

Sur la base des articles de la CDE, mais aussi de la CDPH, ratifiée par la Suisse le 15 avril 2014
(entrée en vigueur le 15 mai 2014), Autisme Genéve demande que 'Etat de Genéve respecte les
droits des enfants avec un TSA qui sont des sujets de droit et non simplement des objets de
bienveillance ou de charité. Autisme Geneve demande la cessation de la ségrégation et la mise en
place de I’école inclusive, notamment en s’appuyant sur Particle 24 de la CDPH qui stipule le
droit a I’éducation et qui établit que I’éducation doit étre inclusive a tous les niveaux: il faut a tout
prix éviter Pexclusion des enfants avec un TSA de P'enseignement ordinaire, pour leur permettre
de se développer au mieux de leur potentiel cognitif et social.

Genéve doit mettre en place des filieres adaptées au développement des enfants et adolescents
avec un TSA, notamment a travers lintervention intensive précoce et linclusion scolaire
(accompagnants formés aux TSA pour les enfants inclus en classe ordinaire et classes intégrées
spécifiques aux TSA pour les enfants ayant plus de difficultés).

11 existe plus d’une cinquantaine d’institutions spécialisées dans le canton de Genéve, pour les
enfants de 0 a 18 ans, toutes financées par PEtat. Sachant que le coat moyen d’un éléve a Iécole
ordinaire s’éleve a CHF 15'700 par an et le colt moyen d’un enfant ou adolescent placé en
institution 2 CHF 33'600 (plus du double !), on peut déduire qu’il est possible pour les autorités
cantonales et fédérales de financer une politique inclusive, ainsi que les approches et outils
récents et scientifiquement reconnus en matiere de TSA, notamment une intervention précoce
permettant dans la majorité des cas a 'enfant de rejoindre ensuite le cursus scolaire ordinaire. I1
leur suffit pour cela de cesser de financer la politique de ségrégation et les approches surannées
actuellement en place. La Suisse n’est pas un pays pauvre, elle a les moyens de répondre aux
besoins des enfants avec un TSA de maniere adéquate et de faire en sorte que leurs droits soient
respectés, au méme titre que ceux de tous les enfants.
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ANNEXE 3
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hitp:/iwww.soutenonsiemur,org/2011/11 /03/soutiens-internationaux-dr-temple-grandin-autiste-americaine/

Soutiens internationaux : Dr. Temple Grandin, Autiste
ameéricaine

Dr. Temple Grandin, autiste Américaine, professeur & I'Université du Colorado et spécialiste internationale en
zootechnique, a inventé la « squeeze machine » qui permet de ressentir de la pression contre son corps.

L'autisme n'est pas causé par des mauvais parents. C'est completement fou que
la psychanalyse soit le traitement principal pour I'autisme en France. Il est
choquant que la France ait tant de retard.

Je détesterais le packing. L'enfant devrait etre capable de contrdler la pression
lui-méme. La squeeze machine marche sur ce principe. Le packing est inutile et
trés stressant pour lenfant '

Publié a 'origine le 3/11/2011 sur le site d’autisme infantile
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ANNEXE 4

|LETTERS TO THE EDITOR S

Against Le Packing: A Consensus Statement

To the Editor:

oinciding with the Ninth International Autis-

m-Europe Congress held in Catania, Sicily

from October 8 through 10, 2010, the under-
signed keynote speakers of the meeting, a group of
recognized professionals in the field, were greatly
disturbed by the news that in some areas of the
world—notably francophone countries—an alleged
form of therapy labeled le packing is being applied and
recommended for children and adolescents with au-
tism spectrum disorders, especially those showing
associated severe behavioral problems.!

This alleged therapy consists of wrapping the
patient (wearing only underclothes or naked in the
case of young children) several times a week dur-
ing weeks or months in towels soaked in cold water
(10°C to 15°C). The individual is wrapped with
blankets to help the body warm up in a process
lasting 45 minutes, during which time the child or
adolescent is accompanied by two to four staff
persons., The alleged goal of this technique, as
defined by proponents of this therapy, is to “allow
the child to rid him- or herself progressively of its
pathological defense mechanisms against archaic
anxieties,”* by achieving “a greater perception and
integration of the body, and a growing sense of
containment.”> The Prench Public Health High
Council, although purposely avoiding reviewing
indications and ethical aspects, has recently estab-
lished that, although psychological risks have not
been excluded, performing le packing does not carry
risks that would justify its prohibition.*

We have reached the consénsus that practitio-
ners and families around the world should con-
sider this approach unethical. Furthermore, this
“therapy” ignores current knowledge about autism
spectrum disorders; goes against evidence-based
practice parameters and treatment guidelines pub-
lished in the United States, Canada, United King-
dom, Spain, Italy, Hungary, and Australia®”; and,
in our view, poses a risk of preventing these
children and adolescents from accessing their basic
human rights to health and education.
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Asperger Disorder in the DSM-V: Sacrificing
Utility for Validity

To the Editor:

he draft criteria of the upcoming DSM-V

have proposed creating a single diagnostic

category of autism spectrum disorder that
would include autism, Asperger disorder, and
pervasive developmental disorder not otherwise
specified. Disintegrative disorder and Rett disor-
der will be eliminated. However, it is the “disap-
pearance” of Asperger disorder that is likely to
create the most confusion.

According to the DSM-V, studies have not
demonstrated the validity of the subtypes of
DSM-1V, especially that of Asperger disorder. It
has been claimed that distinctions made among
the subtypes of autism spectrum disorder have
been found to be “inconsistent over time, vari-
able across sites” and associated with the level of

intelligence and verbal skills rather than with the
core features of the disorder.!

The main reason most studies have not been
able to distinguish between Asperger disorder
and autism is that the DSM-IV criteria were
vague and difficult to use. For example, language
delay was not clearly defined and differences in
the social deficits of the two conditions were not
highlighted. As a result, most studies chose to
modify the diagnostic criteria or abandon them
altogether. Publication of the DSM-V provides an
opportunity to revise and refine the diagnosis.
Instead, we seem to have decided to go back to
DSM-II, lumping all autistic disorders into a
single category, replacing only pervasive develop-
mental with autism spectrum. Although the
DSM-IV has been accused of trying to “carve at
the joints,”! the DSM-V appears to have chosen
not even to “use the knife.”

The decision to include Asperger disorder
under the overarching label of qutism spectrum
disorder is likely to cause problems and should be
reconsidered. Not every diagnosis proposed in
the upcoming revision has been shown to be
valid or useful, such as binge eating and minor
cognitive problem.? Whether or not it is distinct
from autism, Asperger disorder has become a clin-
ically useful term to describe certain types of
individuals who may respond to a different set of
interventions than those with typical autism®
Moreover, naming the condition has increased
awareness of the milder forms of autism and
resulted in the creation of specialist services.* In
the absence of biological markers, therefore, the
diagnosis of autism spectrum disorders should
be based not only on diagnostic validity but also
on clinical utility.
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