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1. Résumé

Malgré une prise de conscience croissante et la reconnaissance juridique des droits des
personnes autistes dans toute I'Europe, d'importantes lacunes persistent dans les politiques
visant a garantir I'accés a des interventions fondées sur des données probantes et la capacité
des personnes autistes a prendre des décisions éclairées concernant leurs soins. L'analyse
menée par le projet AUTHERAPIES en Espagne, en ltalie et en Pologne révéle I'absence de
cadres juridiques contraignants interdisant les pseudo-thérapies, l'accés limité a des
informations fiables sur les interventions validées et l'insuffisance des formations obligatoires
pour les professionnels, en particulier en dehors du secteur des soins de santé. Ces lacunes
sont aggravées par des disparités régionales et des stratégies non contraignantes qui ne
garantissent ni la cohérence ni I'application des mesures.

Pour remédier a ces problémes, cette note d'orientation propose des recommandations
globales aux niveaux européen, national et local. Les principales mesures comprennent
I'narmonisation des lignes directrices européennes sur les interventions en matiére d'autisme,
le financement de campagnes de sensibilisation du public et la création d'une plateforme
européenne multilingue sur les interventions fondées sur des données probantes. Les
gouvernements nationaux sont invités a adopter des cadres de prise de décision assistée, a
réglementer la publicité thérapeutique, a établir des registres officiels des interventions
validées et a rendre obligatoire une formation intersectorielle sur les interventions fondées sur
des données probantes en matiére d'autisme. Au niveau local, des pratiques inclusives en
matiére de prestation de services, d'accessibilité numérique et de collaboration avec les
organisations dirigées par des personnes autistes sont essentielles pour une mise en ceuvre
efficace. Le projet AUTHERAPIES est prét a soutenir ces efforts en proposant une base de
données et des formations qui favorisent un choix éclairé des interventions et autonomisent
les personnes autistes et leurs familles dans toute I'Europe.
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2. Introduction

Plusieurs études’ indiquent qu'une personne sur 100 est autiste, un chiffre qui a augmenté
rapidement au cours des 30 derniéres années. Cette augmentation rapide est due, entre
autres facteurs, a une plus grande sensibilisation des professionnels de la santé, des parents
et de la population en général, ainsi qu'a I'évolution des critéres de diagnostic et de I'> de
détection précoce.

L'autisme est un ensemble de troubles neurodéveloppementaux hétérogénes caractérisés par
des différences dans les interactions sociales, la communication et le comportement® . De
plus, l'autisme* se manifeste par un large éventail de capacités intellectuelles, linguistiques et
fonctionnelles, ce qui entraine une grande variabilité entre les individus. Certaines personnes
ont besoin d'un soutien minimal dans leur vie quotidienne, tandis que d'autres ont besoin d'une
aide importante pour évoluer dans leur environnement.

Parallélement, les recherches® soulignent une tendance préoccupante en Europe : le recours
généralisé a des interventions non fondées sur des données probantes et pouvant méme étre
dangereuses pour traiter I'autisme. Bien que différentes institutions européennes aient élaboré
des documents comprenant des sections sur les interventions fondées sur des données
probantes pour l'autisme® , ces documents présentent plusieurs inconvénients : leur
élaboration et leur disponibilité ne sont pas au niveau d'autres initiatives lancées en Australie
ou aux Etats-Unis’ , et ils utilisent un langage scientifique qui rend leur contenu difficile &
comprendre pour les personnes autistes, leurs familles et méme les professionnels extérieurs
au secteur de la santé.

Le projet AUTHERAPIES?® vise a surmonter ces difficultés. AUTHERAPIES est un projet
financé par ERASMUS+ qui se concentre sur I'examen critique, I'amélioration et la promotion
d'interventions fondées sur des preuves pour les personnes autistes. Les principaux résultats
du projet comprennent I'élaboration :

e Une base de données compléte sur les interventions fondées sur des preuves® .

" Sources:: Elsabbagh etal. 2012 ; Kim, Y.S. etal. 2011 ; ADDM 2012 ; Mattila et al. 2011 ; Saemundsen
et al. 2013.

2 Autism Europe, Taux de prévalence de I'autisme, s.d., disponible ici.

3 Organisation mondiale de la santé, Fiche d'information sur l'autisme, 2023, disponible ici.

4 Les derniers cadres diagnostiques, notamment la Classification internationale des maladies (CIM-11)
(disponible ici) et le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5) (disponible ici),
reconnaissent l'autisme comme un trouble du spectre plutét que comme une affection unique et
uniforme.

5 Source : Christon et. al. 2010

8 Exemples : Fuentes, J., et al, 2020 ; National Institute for Health and Care Excellence, 2021.

7 En Australie, raisingchildren.net.au, soutenu par le gouvernement australien, propose un guide
d'interventions pour les enfants autistes (disponible ici). Aux Etats-Unis, le National Autism Center a
publié un guide a lintention des parents sur les pratiques fondées sur des preuves et I'autisme
(disponible ici).

8 Site web du projet AUTHERAPIES disponible ici.

9 Base de données AUTHERAPIES sur les interventions en matiére d'autisme disponible ici.


https://www.autismeurope.org/about-autism/prevalence-rate-of-autism/
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders
https://icd.who.int/en/
https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/dsm
https://raisingchildren.net.au/autism/therapies-guide
https://nationalautismcenter.org/wp-content/uploads/dlm_uploads/2014/07/nac_parent_manual.pdf
https://autherapies.eu/en
https://www.autherapies.eu/en/evidence-therapies
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e Une formation visant a renforcer les compétences des personnes autistes, de leurs
familles et des professionnels de la santé et de I'éducation ou des étudiants dans
I'identification et la sélection d'interventions fondées sur des données probantes™ .

De plus, a travers cette note d'orientation, AUTHERAPIES vise a contribuer aux discussions
politiques en Europe afin de donner aux personnes autistes les moyens de choisir les
interventions qui leur conviennent et de garantir que les informations sur les interventions
fondées sur des données probantes pour l'autisme soient disponibles et accessibles dans
toute I'Europe. Cette note présente tout d'abord les lacunes existantes au niveau européen,
national et régional, puis une série de recommandations pour y remédier. Enfin, la note
d'orientation présente une série de conclusions et souligne le réle 'AUTHERAPIES en tant
qu'outil politique.

3. Analyse et lacunes politiques

a. Analyse des données de l'enquéte

Entre octobre 2022 et février 2023, les partenaires du projet AUTHERAPIES ont distribué une
enquéte a 94 personnes autistes, membres de leur famille et organisations représentant les
personnes autistes et leurs familles, ainsi qu'a 335 professionnels du secteur de la santé et
de I'éducation travaillant avec des personnes autistes, tous situés en Espagne, en Italie et en
Pologne. Bien que cette enquéte ne soit pas représentative de I'ensemble de I'UE, elle permet
néanmoins de mettre en évidence certaines lacunes existantes au niveau politique en matiere
d'interventions fondées sur des données probantes pour l'autisme.
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autistes et familles| estmant que les personnes aubtistes  (professionnels) estimant que les professionnels de la
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suffisantes sur les interventions fondées sur des gleve d'experiise en matiérz de theérapies pour Fautisme

donnees probantes pour 'autisme
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Selon le graphique 1a, 56 % des personnes autistes interrogées et leurs familles estiment
ne pas disposer d'informations suffisantes sur les interventions fondées sur des
données probantes pour l'autisme. Cela souligne la nécessité de prendre des mesures
pour garantir que les personnes autistes et leurs familles disposent d'informations suffisantes
sur les interventions fondées sur des données probantes pour l'autisme.

9 Modules de formation AUTHERAPIES disponibles ici.


https://www.autherapies.eu/en/training-course
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En outre, 50 % des professionnels de la santé et de I'éducation interrogés qui travaillent
avec des personnes autistes estiment ne pas disposer d'un niveau élevé d'expertise en
matiére d'interventions pour l'autisme. Ce manque d'expertise des professionnels en
matiére d'interventions pour l'autisme, reconnu dans toute I'Europe par des recherches’ , est
préoccupant car il peut entraver l'accés des personnes autistes et de leurs familles aux
informations sur les interventions fondées sur des données probantes.

b. Examen des cadres politiques nationaux et européens

Entre mars et juin 2025, les partenaires d'AUTHERAPIES ont dressé, avec le soutien
d'experts nationaux, un état des lieux des politiques relatives a I'autodétermination des
personnes autistes en matiére d'interventions, ainsi que de la disponibilité et de I'accessibilité
des informations sur les interventions fondées sur des données probantes au niveau de
I'Union européenne (UE) et au niveau national, en particulier en Espagne, en lItalie, en
Pologne et en Gréce, qui sont synthétisées dans le tableau 1.

Tableau 1 — Cartographie des politiques existantes au niveau européen, national et régional

Espa Italie Pologn Grece UE
gne e

Politiques permettant aux personnes autistes
de décider des interventions qui leur sont Oui
destinées.

Politiques interdisant le recours a des pseudo- e . " o
Politiques garantissant la disponibilité et

I'accessibilité des informations sur les

interventions fondées sur des données Non Oui Non Non Non
probantes pour les personnes autistes et leurs

familles.

Oui Non** Non** Non

Politiques garantissant la disponibilité et
I'accessibilité des informations sur les
interventions fondées sur des données Non Oui Non
probantes pour les professionnels travaillant
avec des personnes autistes.
*Mesures non contraignantes en place

** Autres mesures en place

Non Non

b.1. Au niveau de I'UE

Au niveau européen, en 1996, le Parlement européen a adopté la Charte européenne des
personnes autistes'? qui, entre autres, reconnait le droit des personnes autistes a bénéficier
de conseils et de soins de santé appropriés. En outre, I'UE a ratifié en 2010 la Convention
des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées (UNCRPD)'® , et tous
les Etats membres de I'UE ont signé et ratifié cette convention. Il convient de noter que I'article
25 de la CNUDPH oblige les signataires a reconnaitre le droit des personnes handicapées, y

" Source : Carulla et. al. 2015.

12 Autisme Europe, Charte européenne pour les personnes autistes, 1996, disponible ici.

'3 Nations Unies, Convention européenne des droits des personnes handicapées (UNCRPD), 2006,
disponible ici.


https://www.autismeurope.org/wp-content/uploads/2017/08/charter-for-persons-with-autism-1.pdf
https://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities
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compris les personnes autistes, au meilleur état de santé possible sans discrimination fondée
sur le handicap™ . En outre, |'article 4 stipule que les Etats parties favorisent la formation des
professionnels et du personnel travaillant avec des personnes handicapées aux droits
reconnus par la convention.

En 2015, le Parlement européen a adopté une déclaration écrite sur I'autisme’® qui invitait
la Commission européenne et le Conseil de I'UE a adopter une stratégie de I'UE en faveur de
I'autisme qui : soutienne un dépistage et un diagnostic précis dans toute I'Europe ; promeuve
des traitements et un soutien fondés sur des données probantes pour tous les ages ;
encourage la recherche et les études de prévalence ; et favorise I'échange de bonnes
pratiques. Cependant, cela ne s'est pas concrétisé par une stratégie de I'UE en faveur de
I'autisme.

La stratégie de I'UE en faveur des droits des personnes handicapées (2021-2030)'¢ ,
publiée en 2021 et visant a mettre en ceuvre la convention des Nations unies relative aux
droits des personnes handicapées, ne contient que des mesures limitées pour remédier a la
situation des personnes autistes. Bien que la stratégie ait introduit des initiatives en matiére
d'accessibilité, de jouissance des droits de I'UE, d'autonomie de vie, d'égalité d'acces et de
non-discrimination, y compris en matiére de soins de santé, de sécurité et de protection, elle
ne comprend aucune initiative spécifique sur l'autisme, ni sur la disponibilité et
I'accessibilité d’interventions fondées sur des données probantes.

En 2023, le Parlement européen a adopté une résolution visant a harmoniser les droits
des personnes autistes dans toute I'UE'” . Cette résolution :

e reconnait, entre autres points clés, I'absence de lignes directrices de I'UE sur les
interventions fondées sur des données probantes et les droits en matiére
d'autisme.

e invite les Etats membres & réformer les systémes de tutelle afin de permettre aux
personnes autistes d'exercer leur capacité juridique, en leur donnant accés a des
systémes d'aide a la décision, tout en veillant a ce que des garanties adéquates soient
mises en place ;

e invite les Etats membres a développer l'accés a des aménagements
raisonnables dans tous les aspects des soins de santé et du diagnostic, afin de
garantir aux personnes autistes I'égalité d'accés aux soins de santé physiques et
psychologiques ;

e demande aux Etats membres de favoriser la formation des professionnels de tous
les secteurs de la société, tels que I'éducation, la santé, les services sociaux, les
transports et la justice, en intégrant une formation obligatoire sur I'autisme dans leurs
programmes d'études respectifs, avec la participation active des personnes autistes,
de leurs familles et des organisations qui les représentent ;

4 En particulier, l'article 25.d de la CNUDPH exige que les professionnels de la santé fournissent des
soins de méme qualité aux personnes handicapées qu'aux autres personnes, en sensibilisant le public
aux besoins des personnes handicapées par la formation et des normes éthiques.

'S Parlement européen, Déclaration écrite sur I'autisme, 2015, disponible ici.

6 Commission européenne, Stratégie pour les droits des personnes handicapées, 2021, disponible ici.
7 Parlement européen, Résolution du Parlement européen sur I'harmonisation des droits des
personnes autistes, 2023, disponible ici.


https://www.autismeurope.org/wp-content/uploads/2017/08/written-declaration-on-autism-to-the-ep.pdf
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=celex%3A52021DC0101
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-9-2023-0343_EN.html
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Dans le cadre du mandat actuel de I'UE, la présidente de la Commission européenne, Ursula
von der Leyen, a annoncé en septembre 2024 son engagement a ceuvrer en faveur d'une «
approche commune » de l'autisme au niveau de I'UE, comme indiqué dans la lettre de
mission adressée au commissaire a la santé, Olivér Varhelyi'® . Néanmoins, les travaux sur
ce dossier n'ont pas encore commencé au sein de la Commission européenne.

Dans I'ensemble, il n'existe actuellement aucune ligne directrice harmonisée au niveau de
I'UE concernant l'autodétermination des personnes autistes en matiére d’interventions,
l'interdiction du recours a des pseudo-thérapies pour l'autisme et la garantie de la disponibilité
et de l'accessibilité des informations sur les interventions fondées sur des données probantes
pour les personnes autistes, leurs familles et les professionnels.

b.2. Au niveau national et régional

Au niveau national et régional, I'Espagne et I'ltalie ont mis en place des politiques
juridiquement contraignantes permettant aux personnes autistes de décider de leurs
interventions. En Espagne, la loi générale sur les droits des personnes handicapées (décret
royal législatif 1/2013)' et la loi 8/2021 sur le soutien aux personnes handicapées dans
I'exercice de leur capacité juridique® reconnaissent respectivement le droit des personnes
handicapées et des personnes autistes a décider de leurs interventions, avec la mise en place
de mécanismes de soutien appropriés. En outre, I'un des principes directeurs du premier plan
d'action de la stratégie espagnole sur les troubles du spectre autistique (2023-2027)?" est le
respect de I'autonomie et de la capacité de décision des personnes autistes, en particulier en
matiére d’interventions et de soutien. Plusieurs politiques au niveau régional appliquent
également ce principe directeur?? . En ltalie, la loi 134/2015 relative au diagnostic, au
traitement et a la qualification des personnes atteintes de troubles du spectre autistique et de
leurs familles®® constitue une étape importante, car elle repose sur le principe de
l'autonomisation, c'est-a-dire la capacité des personnes autistes a prendre des décisions
conscientes concernant leur vie, y compris le choix du traitement. En outre, la loi 227/21%* a
été adoptée afin de mettre pleinement en ceuvre la Convention des Nations unies relative aux

'8 Ursula von der Leyen, Lettre de mission pour Olivér Varhelyi, 2024, disponible ici

' Loi générale espagnole sur les droits des personnes handicapées et leur inclusion sociale (décret
royal législatif 1/2013), disponible ici.

20 | oi espagnole 8/2021 relative a l'aide aux personnes handicapées dans l'exercice de leur capacité
Juridique, disponible ici.

21 Premier plan d'action pour la stratégie espagnole sur les troubles du spectre autistique (2023-2027),
2024, disponible ici.

22 par exemple, en Catalogne, le Plan global pour la prise en charge des personnes atteintes de TSA
publié en 2013 (disponible ici) et, en Andalousie, le Guide des soins de santé pour les personnes
atteintes de TSA de 2019 (disponible ici), qui prévoient respectivement la promotion de procédures de
consentement éclairé adaptées et encouragent l'utilisation d'aides visuelles, I'accessibilité cognitive et
le respect des choix individuels.

2 Loi italienne 134/2015 relative aux dispositions en matiére de diagnostic, de traitement et
d'habilitation des personnes atteintes de troubles du spectre autistique et au soutien aux familles, 2015,
disponible ici.

24 Loi italienne n° 227/21 relative a l'autorisation du gouvernement en matiére de handicap, 2021,
disponible ici.


https://commission.europa.eu/document/download/b1817a1b-e62e-4949-bbb8-ebf29b54c8bd_en?filename=Mission%20letter%20-%20VARHELYI.pdf%5C
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2013-12632
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2021-9233
https://www.dsca.gob.es/es/publicacion/i-plan-accion-estrategia-espanola-trastorno-del-espectro-del-autismo-2023-2027
https://scientiasalut.gencat.cat/handle/11351/5532
https://www.autismoandalucia.org/wp-content/uploads/2019/04/Protocolo-Atenci%C3%B3n-Sanitaria.pdf
https://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2015;134
https://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2021-12-22;227
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droits des personnes handicapées en ltalie. Le décret Iégislatif 62/2024%° , qui met en ceuvre
la loi 227/21, identifie le « projet de vie individuel personnalisé et participatif » pour une vie
autonome comme un outil permettant aux personnes handicapées, y compris les personnes
autistes, d'exercer leurs droits avec les aides appropriées a tout 4ge?® . En Pologne, aucune
loi spécifique a l'autisme n'oblige les cliniciens a inclure les personnes autistes dans la
décision concernant leurs interventions, mais le cadre politique général encourage fortement
une approche centrée sur la personne. |l s'agit notamment de la loi sur les droits des patients?”
, Qui garantit a chaque patient le droit au consentement éclairé pour tout traitement, y compris
aux personnes autistes, et de la stratégie polonaise pour les personnes handicapées 2021-
20302 | qui oblige les institutions publiques a tous les niveaux a permettre aux personnes
handicapées d'exercer leur autodétermination. De méme, la Gréce ne dispose pas de lois
spécifiques a l'autisme, mais la loi 4368/2016%° inclut dans sa liste des droits des bénéficiaires
des services de sante le droit a 'autodétermination et au consentement éclairé pour tous les
patients. Toutefois, des organisations grecques telles que le NET, qui représente les
prestataires de services aux personnes handicapées et aux personnes autistes en Grece,
soulignent que les patients handicapés, et en particulier les patients autistes, sont confrontés
a une grave fracture dans l'accés aux services de santé primaires et secondaires, publics
et/ou privés.

Il convient de noter qu'il n'existe aucune politique juridiquement contraignante interdisant
le recours aux pseudo-thérapies sur les personnes autistes aux niveaux espagnol, italien,
polonais et grec. Ces quatre pays ont néanmoins élaboré des stratégies visant a en
restreindre I'utilisation, telles que des initiatives nationales ou régionales visant a prévenir

25 Décret législatif 62/2024 relatif & la définition du statut de handicap, a I'évaluation initiale, aux
aménagements raisonnables et a Il'évaluation multidimensionnelle pour I'élaboration et la mise en
ceuvre du projet de vie individualisé, personnalisé et participatif, 2024, disponible ici.

26 Toutefois, le gouvernement italien a reporté d'un an (au 1er janvier 2027) la pleine application du
décret législatif 62/2024, prolongeant d'un an la phase pilote des outils développés dans le cadre du
décret. Les raisons pour lesquelles cette phase pilote prend fin un an plus tard alors que la date limite
pour les ajouts et corrections au décret reste fixée au 30 juin 2026 ne sont pas claires.

27 | oi polonaise du 6 novembre 2008 sur les droits des patients et le médiateur des patients, 2009,
disponible ici.

28 Stratégie polonaise pour les personnes handicapées 2021-2030, 2021, disponible ici.

29 Pour plus d'informations sur la loi 4368/2016, cliquez ici.


https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2024/05/14/24G00079/sg
https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20090520417/U/D20090417Lj.pdf
https://dziennikustaw.gov.pl/M2021000021801.pdf#:~:text=w%20spektrum%20autyzmu,zdrowia%20psychicznego%2C%20os%C3%B3b%20g%C5%82uchych%2C%20os%C3%B3b
https://eu-healthcare.eopyy.gov.gr/en/patients-rights/national-legislation-on-patients-rights-in-greece/#:~:text=%E2%80%A2%20the%20right%20to%20give,Chapter%20III%2C%20Article%2010).
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la publicité trompeuse en faveur des pseudo-thérapies3°3'3233  En outre, tant en Espagne
qu'en Pologne, les autorités sanitaires ont publié des déclarations mettant en garde
contre les traitements nocifs destinés aux personnes autistes® .

En ce qui concerne les politiques visant a garantir la disponibilité et I'accessibilité des
informations sur les interventions fondées sur des données probantes pour les
personnes autistes et leurs familles, seule I'ltalie a mis en place des mesures
juridiquement contraignantes : la loi 134/2015% inclut dans sa politique régionale en
matiére d'autisme des actions visant a encourager les projets consacrés a la formation et au
soutien des familles qui s'occupent de personnes autistes. En Espagne, différentes initiatives
politiques non contraignantes sont en place, telles que le premier plan d'action®® de la stratégie
espagnole sur les troubles du spectre autistique (2023-2027)% , qui met l'accent sur la
diffusion de connaissances fondées sur des données probantes sur l'autisme et le
signalement des pseudo-thérapies, mais ne propose pas de lois concrétes. Parallélement, le
Plan pour la protection de la santé contre les pseudo-thérapies® prévoit des mesures visant
a diffuser les connaissances scientifiques relatives aux pseudo-thérapies par le biais d'actions
de communication ciblant, entre autres, le grand public, et en adaptant les informations aux

30 |es lois espagnoles sur la publicité générale (disponible ici) et la concurrence déloyale (disponible
ici) interdisent la publicité trompeuse ou mensongere, y compris la promotion de traitements sans
fondement scientifique. En 2018, les ministéres espagnols de la Santé et des Sciences ont proposé un
plan pour la protection de la santé contre les pseudo-thérapies (disponible ici), qui comprend, entre
autres mesures, des propositions Iégislatives visant a renforcer la prévention de la publicité trompeuse
en faveur des pseudo-thérapies.

31 En ltalie, certaines formations et manifestations d'information visant a détecter et & lutter contre la
publicité en faveur des pseudo-thérapies sont organisées au niveau régional et local, souvent en
coopération avec des associations de parents d'enfants autistes (exemples de 'ANGSA disponibles ici,
du CICAP disponibles ici et du Centro Studi Erickson disponibles ici).

32 Selon /a loi polonaise de 1993 sur la lutte contre la concurrence déloyale (disponible ici) et /a loi de
2007 sur la lutte contre les pratiques commerciales déloyales (disponible ici), il est illégal de faire des
allégations trompeuses sur le traitement de maladies, ce qui s'étend aux interventions pour l'autisme,
et ces lois sont appliquées par I'Office polonais de la concurrence et de la protection des
consommateurs (UOKIiK). Par exemple, 'UOKIK a sanctionné des entreprises pour des pratiques
commerciales pseudo-scientifiques liées a l'autisme, comme une société de Poznan qui effectuait de
faux tests médicaux pour vendre des matelas magnétiques comme remede miracle (plus d'informations
disponibles ici).

33 En Gréce, des lois générales telles que le Code de déontologie médicale, la loi 3418/2005 (plus
d'informations disponibles ici) interdisent I'application de traitements non éprouvés ou nocifs par les
professionnels de santé, et les lois sur la protection des consommateurs (telles que la loi 2251/1994
sur la protection des consommateurs) (disponible ici) interdisent les publicités trompeuses et les
allégations de santé non fondées.

34 L'Agence espagnole des médicaments et des produits de santé (AEMPS) a interdit des produits tels
que le MMS (Miracle Mineral Solution), faussement présenté comme un « reméde » contre l'autisme,
en raison de leurs effets néfastes graves sur la santé (plus d'informations sur l'interdiction disponibles
ici). En Pologne, I'Inspecteur sanitaire principal (GIS) a également émis des avertissements publics
contre le MMS, précisant qu'il est destiné a la désinfection de I'eau et non a l'ingestion, et qu'il n'a
aucune utilisation médicale (plus d'informations disponibles ici).

3% |oi italienne 134/2015 relative aux dispositions en matiére de diagnostic, de traitement et
d'habilitation des personnes atteintes de troubles du spectre autistique et au soutien aux familles, 2015,
disponible ici.

3 Ce plan d'action, publié en 2024 par le Centre espagnol pour l'autisme, présente des mesures
spécifiques visant a mettre en ceuvre les objectifs définis dans la stratégie espagnole sur les troubles
du spectre autistique.

37 Stratégie espagnole sur les troubles du spectre autistique, 2024, disponible ici.

38 plan espagnol pour la protection de la santé contre les pseudo-thérapies, 2018, disponible ici.
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besoins de chaque groupe® . Quant a la Pologne, le pays a ratifié¢ en 2013 la Charte
européenne sur l'autisme® et, en 2021, le Parlement polonais a adopté une résolution
appelant a une stratégie en matiére d'autisme*' . Ces deux documents non contraignants
exhortent les autorités a garantir I'accés a des informations sur les interventions fondées sur
des données probantes. En outre, le programme « Za Zyciem »*? (2017-présent), qui vise a
intégrer les personnes handicapées, y compris les personnes autistes, et a soutenir leurs
familles, a mis en place un réseau de centres de coordination de l'intervention précoce dans
chaque comté afin de fournir aux familles des conseils, notamment sur les interventions
fondées sur des données probantes et les pseudo-thérapies a éviter. En Gréce, il n'existe
aucune exigence légale et, méme si en 2021, le ministére du Travail et des Affaires sociales
a travaillé sur un plan global pour I'autisme** comprenant des mesures visant a améliorer
I'accés a l'information et aux services pour les personnes autistes et leurs familles, sa mise
en ceuvre reste fragmentée. En outre, la stratégie nationale pour les droits des personnes
handicapées 2024-2030* ne comprend pas de mesures concernant l'information sur les
interventions fondées sur des données probantes pour les personnes autistes et leurs
familles.

L'Espagne, la Pologne et I'ltalie ont mené des campagnes de sensibilisation afin d'informer
les personnes autistes et leurs familles sur les interventions fondées sur des données
probantes et les pseudo-thérapies. Les gouvernements espagnol et polonais I'ont fait
directement a travers la campagne #ConPrueba*® dans le premier cas, et les campagnes de
la Journée mondiale de sensibilisation a I'autisme*® dans le second. En outre, le site web du
Bureau du plénipotentiaire du gouvernement polonais pour les personnes handicapées*’
héberge des ressources sur les interventions fondées sur des données probantes pour
l'autisme. Par ailleurs, dans les trois pays, des organisations de la société civile ont

% Les informations diffusées s'appuieront sur les rapports du Réseau espagnol des agences
d'évaluation des technologies de la santé et des prestations du systéme national de santé (REDETS),
chargé d'élaborer des documents qui compilent de maniére systématique toutes les connaissances
scientifiques et les preuves existantes sur les pseudo-thérapies.

40 Avis du Parlement polonais sur le projet de résolution concernant la ratification de la Charte
européenne sur l'autisme, 2013, disponible ici.

41 Pour plus d'informations sur la résolution du Parlement polonais relative & une stratégie en faveur de
l'autisme, cliquez ici.

42 Pour plus d'informations sur le programme Za Zyciem, cliquez ici.

43 Pour plus d'informations sur le plan global grec pour I'autisme, cliquez ici.

4 Une Greéce avec tout le monde pour tous : Stratégie nationale pour les droits des personnes
handicapées 2024-2030, 2024, disponible ici.

45 Initiative gouvernementale visant & sensibiliser les citoyens aux pratiques non fondées sur des
preuves et a promouvoir des décisions éclairées en matiere de santé, bien qu'elle ne soit pas spécifique
a l'autisme. Plus d'informations disponibles ici.

46 Chaque année, vers le 2 avril, les ministéres polonais ménent des campagnes publiques mettant
I'accent sur les approches scientifiques de I'autisme. Par exemple, le ministére de la Santé (MoH) a
participé & la campagne « Polska na Niebiesko » (La Pologne en bleu). A I'occasion de la Journée
mondiale de sensibilisation a I'autisme 2018, le MoH a illuminé son batiment en bleu et a promu le
slogan « Autyzm. Poznaj zanim ocenisz » (« L'autisme : informez-vous avant de juger »). Le message
de la campagne était axé sur la compréhension de I'autisme et le soutien aux interventions éprouvées,
plutdét que sur la stigmatisation ou les faux « remédes ». (Pour plus d'informations sur la campagne,
cliquez ici). En 2022, le ministére de I'Education et des Sciences (MEiN) a publié une déclaration
soulignant que l'autisme est un trouble permanent, mais que « grace a des méthodes thérapeutiques
appropriées, il est possible d'en réduire la gravité » (pour plus d'informations, cliquez ici).

47 Le site web du Bureau du plénipotentiaire du gouvernement polonais pour les personnes
handicapées est disponible ici.
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également sensibilisé le public a ce sujet, telles que Fundacja Synapsis*® ; Autismo
Esparia*® et le Comité espagnol des représentants des personnes handicapées (CERMI) en
Espagne® ; et la Fondation italienne pour l'autisme (FIA)®" et I'Association nationale des
parents d'enfants autistes (ANGSA)®? en Italie. En Gréce, la Stratégie nationale pour les droits
des personnes handicapées 2024-2030 comprend des initiatives de sensibilisation de la
société®® |, mais pas spécifiquement sur les interventions fondées sur des données probantes.

Des politiques juridiquement contraignantes garantissant la disponibilité et
I'accessibilité des informations sur les interventions fondées sur des données
probantes pour les professionnels travaillant avec des personnes autistes n'existent
qu'en ltalie, ou la loi 134/2015° inclut dans ses mesures régionales en faveur de l'autisme la
formation des professionnels de santé aux outils d'évaluation et aux parcours fondés sur les
meilleures données scientifiques disponibles. Toutefois, le plan de protection de la santé
contre les pseudo-thérapies de I'Espagne propose des mesures non contraignantes telles que
l'intégration des principes de la connaissance scientifique et des preuves dans les
programmes de formation universitaire des professionnels de la santé. En Gréce, bien que la
formation professionnelle continue (FPC) soit obligatoire pour les professionnels de
I'éducation et de la santé en vertu de la loi 5029/2023% , qui met I'accent sur I'éducation
inclusive et le soutien aux personnes handicapées, aucune mesure spécifique n'est prévue
concernant les interventions fondées sur des preuves pour I'autisme. En outre, en Pologne®®
, en ltalie’” et en Espagne®® , des directives médicales ont été publiées au niveau
national et régional afin de promouvoir les interventions fondées sur des preuves pour
I'autisme et de décourager les pseudo-traitements. Dans ces trois pays, on constate un
manque d'attention accordée a la formation ou a la sensibilisation des autres

48 Par exemple, la Fundacja SYNAPSIS a publié en 2022 un dossier d'information complet a l'intention
des professionnels et des parents, qui résume les droits légaux et les méthodes de soutien fondées sur
des preuves pour l'autisme. Le dossier d'information est disponible ici.

49 Informations sur un appel lancé par Autismo Espafia et le CERMI contre les pseudo-thérapies, et sur
un événement consacré aux dangers des pseudo-thérapies, disponibles respectivement ici et ici.

%0 Article du CERMI sur l'impact des pseudo-thérapies sur les personnes handicapées disponible ici.
51 Depuis 2015, la FIA s'engage a financer des projets de recherche visant & identifier les troubles du
spectre autistique a un stade de plus en plus précoce et a promouvoir des interventions cliniques
fondées sur des données probantes et soutenues par des experts de la communauté scientifique.

52 L'ANGSA geére Telefono Blu, une ligne téléphonique gratuite financée par la FIA pour soutenir et
orienter les familles d'enfants et d'adultes autistes. Le numéro est accessible a des professionnels
qualifiés qui écoutent les doutes et les problémes rencontrés par les familles de personnes autistes. Il
est également possible de les contacter par e-mail. Plus d'informations disponibles ici.

53 Par exemple, I'événement organisé par le ministére de la Cohésion sociale et de la Famille a
I'occasion de la Journée mondiale de I'autisme 2025 est disponible ici.

5 loi italienne 134/2015 relative aux dispositions en matiére de diagnostic, de traitement et
d'habilitation des personnes atteintes de troubles du spectre autistique et au soutien aux familles, 2015,
disponible ici.

55 | 0i 5029/2023 - « Vivre ensemble en harmonie - Briser le silence » : réglementation relative a la
prévention et au traitement de la violence et du harcélement a I'école et autres dispositions, 2023,
disponible ici.

%6 Les lignes directrices médicales polonaises sur l'autisme (élaborées par des groupes d'experts)
énumeérent explicitement les interventions fondées sur des preuves et mettent en garde contre celles
qui sont discréditées. Un exemple est disponible ici.

57 L'Institut national de la santé italien (ISS) a mis & jour en 2023 les lignes directrices sur le diagnostic
et le traitement des troubles du spectre autistique chez les enfants, les adolescents et les adultes. (plus
d'informations ici)

8 Exemple de lignes directrices médicales au Pays basque, Espagne : Reviriego et. al, 2022
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professionnels travaillant avec des personnes autistes, par exemple dans le secteur de
I'éducation.

En résumé, malgré certains progrés dans la reconnaissance du droit des personnes autistes
a prendre des décisions concernant leurs interventions, d'importantes lacunes politiques
persistent en Espagne, en ltalie, en Pologne et en Gréce, ce qui souligne le besoin urgent de
cadres complets et applicables pour garantir la protection, I'accés a des informations fiables
sur les interventions fondées sur des données probantes pour l'autisme et la formation
professionnelle intersectorielle des professionnels travaillant avec des personnes autistes.

En outre, des disparités régionales persistent en Espagne, en Pologne, en Italie et en
Gréce, ce qui nuit a l'efficacité des politiques existantes. En Pologne, un cadre national
uniforme coexiste avec des différences marquées entre les zones rurales et urbaines en
matiére de disponibilité des services et de fourniture d'informations. Alors que les grandes
villes disposent de centres de ressources sur l'autisme®® |, les communautés rurales manquent
souvent de telles infrastructures, et les outils en ligne mis en place par le gouvernement sont
entravés par un accés inégal a Internet et un faible niveau de maitrise du numérique® . En
Espagne, 'absence de mécanismes de contrdle implique que la mise en ceuvre des politiques
nationales visant a promouvoir I'accés a des interventions fondées sur des données probantes
varie considérablement d'une région a l'autre, les actions de diffusion et la formation
professionnelle restant incohérentes. L'ltalie présente également des disparités importantes
entre les régions®! et une prestation de services fragmentée pour les personnes autistes®? ,
ce qui se traduit par un accés inégal a l'information et aux interventions fondées sur des
données probantes. En Greéce, il existe un manque général de politiques nationales et
régionales en matiére d'interventions fondées sur des données probantes pour I'autisme, mais
d'importantes disparités régionales existent : les centres urbains comme Athénes et
Thessalonique bénéficient de la proximité de grands hépitaux, d'universités et d'ONG actives,
tandis que les zones rurales souffrent d'un manque de spécialistes, d'accés a des services
d'information structurés, d'évaluations et d'interventions.

4. Recommandations politiques

a. Au niveau de I'UE

Compte tenu des lacunes politiques observées dans la section précédente, les nouvelles
mesures prévues dans la stratégie de I'UE pour les droits des personnes handicapées (2021-

%9 Par exemple, Varsovie dispose de 12 points de consultation spécialisés (SPK) pour l'autisme (plus
d'informations disponibles ici), et un centre de consultation sur I'autisme se trouve a Cracovie (plus
d'informations disponibles ici).

60 Selon les données de 2024, la Pologne a atteint un taux de couverture des compétences numériques
de base de 44,3 %, ce qui est inférieur a la moyenne de I'UE de 55,6 % (plus d'informations disponibles
ici).

61 La Constitution italienne attribue aux régions la compétence en matiére de planification et
d'organisation des services sociaux et de santé (art. 117) (plus d'informations disponibles ici).

62 Exemple de fragmentation des services destinés aux personnes autistes en Italie : Borgi et. al, 2019.
Cette disparité est également visible sur une carte des services destinés aux personnes autistes
disponible ici.
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2030)% et la future approche commune de I'UE en matiére d'autisme constituent des
opportunités politiques majeures.

En outre, les recommandations politiques suivantes sont proposées au niveau de I'UE :

e Une interdiction a I'échelle de I'UE des interventions nocives et dangereuses
pour l'autisme, telles qu'elles figurent dans la base de données AUTHERAPIES® .

e Harmonisation réglementaire : établir des lignes directrices communes afin de
garantir que tous les Etats membres proposent des interventions fondées sur des
données probantes, accessibles et librement choisies en connaissance de cause.

e Elaboration de lignes directrices européennes sur la disponibilité des

informations relatives aux interventions fondées sur des données probantes pour
l'autisme, sur la base d'examens systématiques et de méta-analyses actuelles.

e Sensibilisation du public : afin de permettre la diffusion et la disponibilité des
informations sur les interventions fondées sur des données probantes pour 'autisme,
I'UE devrait financer des campagnes de sensibilisation du public a I'importance
des interventions fondées sur des données probantes et soutenir les
organisations de personnes autistes, leurs familles et les professionnels qui
diffusent activement ces informations®® .

e Financement dédié : comme recommandé par le Comité des droits des personnes
handicapées des Nations unies®® , I'UE devrait veiller a ce que les investissements du
Fonds social européen + (FSE+) s'attaquent aux inégalités structurelles auxquelles
sont confrontées les personnes autistes. Ces inégalités comprennent notamment la
difficulté a trouver des informations accessibles sur les interventions fondées sur des
données probantes.

e Plateforme européenne d'interventions fondées sur des données probantes :
L'UE pourrait financer et coordonner une plateforme multilingue regroupant des
interventions scientifiquement validées, destinées aux familles, aux personnes
autistes et aux professionnels, avec des filtres par age, gravité et comorbidités.

e Garantir I'accessibilité de I'information : I'UE devrait publier des lignes directrices
afin de garantir que les informations sur les options d'intervention pour les personnes
autistes soient disponibles dans des formats accessibles (faciles a lire, en braille, en
langue des signes, en communication augmentative, sous forme de pictogrammes).

63 Les 11 et 12 mars 2025, le Comité des Nations unies pour les droits des personnes handicapées a
tenu un dialogue avec I'Union européenne sur la mise en ceuvre de la Convention des Nations unies
relative aux droits des personnes handicapées. Le 21 mars 2025, le Comité a publié les observations
finales issues du dialogue, disponibles ici, appelant a de nouvelles mesures au niveau de I'UE pour
garantir les droits des personnes autistes, y compris de nouvelles actions ciblées dans le cadre de la
seconde moitié de la stratégie de I'UE pour les droits des personnes handicapées (2021-2030).
Parallélement, Autisme Europe a publié un rapport alternatif aux observations finales du Comité des
Nations unies, disponible ici, qui appelle la Commission européenne a adopter des mesures pour la
prochaine moitié de la stratégie ciblant les divers besoins des personnes handicapées, y compris les
personnes autistes.

64 La base de données AUTHERAPIES sur les interventions en matiére d'autisme est disponible ici.
85 |es conclusions du Comité des droits des personnes handicapées des Nations unies appellent 'UE
a sensibiliser davantage aux droits des personnes handicapées, y compris les personnes autistes. Elles
soulignent également que I'UE devrait consulter étroitement et associer activement les organisations
de personnes handicapées, y compris les personnes autistes.

66 Comité des Nations unies sur les droits des personnes handicapées, Observations finales, 2025,
disponibles ici.
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Lignes directrices au niveau de I'UE sur la formation des professionnels : comme
recommandé par le Comité des Nations unies sur les droits des personnes
handicapées®” et par Autisme Europe®® , I'UE devrait promouvoir une formation
obligatoire sur les interventions spécifiques et fondées sur des données probantes
pour l'autisme, en plus de la formation sur les questions éthiques dans les programmes
de formation de tous les professionnels de I'habilitation.

b. Au niveau national

Afin de combler les lacunes politiques constatées au niveau national, les recommandations
suivantes sont proposées :

Passer d'un modéle médical a un modéle biopsychosocial de soutien aux
personnes autistes : alors que le modéle médical tend a se concentrer exclusivement
sur les déficits ou les troubles, le modeéle biopsychosocial met I'accent sur les capacités
et les ressources des personnes autistes et favorise la participation de ces derniéres,
de leurs familles et de leurs communautés aux processus d'intervention et de soutien.
Evoluer vers des cadres de prise de décision assistée : élaborer des mesures
législatives qui favorisent les mécanismes de prise de décision assistée pour les
personnes autistes concernant les interventions qui les concernent.

Programmes d'autonomie personnelle : offrir des formations accessibles aux
personnes autistes et a leurs familles sur les interventions fondées sur des données
probantes, leur droit a la santé et leurs compétences en matiére de prise de décision.
Ces formations peuvent étre intégrées dans les programmes de santé et d'aide
sociale.

Programmes de formation professionnelle : rendre obligatoire une formation
certifiée aux interventions fondées sur des données probantes pour tous les
professionnels travaillant avec des personnes autistes, y compris les pédiatres, les
pédopsychiatres, les psychologues et les éducateurs.

Plans d'action informatifs : élaborer des guides accessibles aux personnes autistes,
aux familles et aux professionnels sur les interventions recommandées et les mises
en garde concernant les interventions non fondées sur des données probantes.
Registre officiel des interventions fondées sur des données probantes : créer et
tenir a jour un registre public, validé par des experts et accessible, précisant les
interventions qui ont prouvé leur efficacité pour les personnes autistes.

Garantir I'accessibilité de I'information : toute information sur les options
d'intervention pour les personnes autistes publiée par les institutions nationales doit
étre disponible dans des formats accessibles (facile a lire, braille, langue des signes,
communication augmentative, pictogrammes). En outre, les sites web publics
fournissant des informations sur 'autisme et les interventions fondées sur des données
probantes doivent respecter les normes d'accessibilité.

Supervision éthique et clinique : créer des comités de bioéthique chargés de
controler I'adéquation des interventions proposées et de veiller au respect de la
volonté et des préférences de la personne.

67 Comité des Nations unies sur les droits des personnes handicapées, Observations finales, 2025,
disponible ici.
68 Autisme Europe, Rapport alternatif, 2025, disponible ici.
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Réglementation de la publicité thérapeutique : réglementer strictement la publicité
des services thérapeutiques afin d'empécher la promotion d'interventions
pseudoscientifiqgues ou non validées.

Garantir des normes minimales de service : afin d'éviter les disparités entre les
régions en matiére de prestation de services aux personnes autistes, les législations
nationales devraient garantir des normes minimales de service a I'échelle nationale, y
compris la disponibilité d'interventions fondées sur des données probantes et
d'informations a leur sujet.

c. Au niveau réqgional et local

Les recommandations suivantes au niveau regional et local visent a soutenir la mise en ceuvre
des recommandations nationales proposeées ci-dessus :

Evoluer vers des cadres de prise de décision assistée : une mesure visant & mettre
en ceuvre la prise de décision assistée pourrait consister a intégrer une figure de
soutien neutre (par exemple, un gestionnaire de cas, un défenseur ou un assistant du
patient) qui faciliterait la communication entre les cliniciens et les patients autistes et
qui pourrait traduire les besoins des personnes autistes, en les incluant davantage
dans la prise de décision concernant leurs interventions.

Pratiques inclusives dans les hopitaux et les centres de santé : exiger des
protocoles pour adapter l'information et soutenir la prise de décision au sein des
services de santé publics et affiliés (par exemple, des formulaires de consentement
faciles a lire).

Centres d'information et d'orientation : mettre en place des points de service locaux
ou les personnes autistes et leurs familles peuvent recevoir des conseils sur les
interventions validées, avec un personnel formé a la communication accessible.
Campagnes de sensibilisation : lancer des campagnes locales pour informer les
personnes autistes de leur droit de décider de leur corps et des interventions qui leur
sont proposées.

Centre de ressources en ligne des autorités régionales : les autorités régionales
devraient mettre a disposition un centre de ressources en ligne contenant des liens
vers des informations clés sur les interventions fondées sur des données probantes
pour les personnes autistes.

Diffusion par les services publics : veiller a ce que les écoles, les centres de santé
et les services sociaux puissent fournir gratuitement des documents actualisés et
accessibles sur les interventions fondées sur des données probantes.

Garantir I'accessibilité de I'information : toute information sur les options
d'intervention pour les personnes autistes publiée par les institutions régionales ou
locales doit étre disponible dans des formats accessibles (facile a lire, braille, langue
des signes, communication augmentative, pictogrammes). En outre, les sites web
publics fournissant des informations sur I'autisme et les interventions fondées sur des
données probantes doivent respecter les normes d'accessibilité.

Collaboration avec les associations de personnes autistes et leurs familles :
financer des projets communs avec des organisations du secteur tertiaire afin de co-
créer et de diffuser des supports d'information adaptés aux différents profils cognitifs
et linguistiques.

Participation a la conception des services : impliquer les personnes autistes dans
la conception, la planification et I'évaluation des services de santé.
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5. Conclusions

Cette note de synthése a montré qu'il existe des lacunes politiques aux niveaux européen,
national, régional et local en ce qui concerne 'autodétermination des personnes autistes quant
aux interventions qui leur sont proposées, ainsi que la disponibilité et I'accessibilité des
informations sur les pratiques fondées sur des données probantes pour les personnes
autistes, leurs familles et les professionnels qui travaillent avec elles.

Les recommandations recueillies visent a fournir des orientations claires sur la maniére de
garantir le respect du droit des personnes autistes a choisir leurs interventions, et a garantir
que les informations sur les interventions fondées sur des données probantes soient
disponibles et accessibles aux principaux secteurs de la population : les personnes autistes,
leurs familles et les professionnels qui travaillent avec elles.

En outre, le projet AUTHERAPIES et ses résultats — la base de données sur les interventions
en matiére d'autisme et les modules de formation sur les interventions fondées sur des
données probantes — pourraient devenir des outils politiques importants pour fournir des
orientations et une formation précises sur les interventions fondées sur des données
probantes en matiére d'autisme aux niveaux européen, national et local. Si le projet devait
étre prolongé, des actions prometteuses pourraient étre développées :

Diffuser le projet AUTHERAPIES par le biais de campagnes publiques.

Augmenter le nombre de langues dans lesquelles le site web, la base de données et
les supports de formation sont disponibles.

Créer un comité scientifique indépendant chargé d'assurer sa mise a jour et sa rigueur.
Financer I'adaptation d'AUTHERAPIES a plusieurs formats accessibles : version facile
a lire, vidéos explicatives, synthése sous forme de pictogrammes ou systémes de
communication augmentative pour les personnes autistes qui utilisent des modes de
communication alternatifs.

e Intégrer AUTHERAPIES parmi les ressources obligatoires disponibles dans les
centres d'intervention précoce, les unités de santé mentale pour enfants et
adolescents, les centres d'éducation spécialisée et les services d'orientation scolaire.

e Former les professionnels de la santé, de I'éducation et des services sociaux a
l'utilisation d'AUTHERAPIES afin d'aider les familles a prendre des décisions
éclairées.
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