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Perface

L’ambassade de France est heureuse d’avoir soutenu en 2010, I’enquéte
sociologique menée a Pékin sous 1’égide de I’Institut de sociologie de 1’Académie des
sciences sociales de Chine et du département de sociologie de 1’Université de Pékin
visant & mieux comprendre les besoins des personnes autistes et de leur entourage
ainsi que la publication de ce livre née en grande partie des résultats de cette
investigation.

J’ai aujourd’hui le plaisir de préfacer, avec la Fédéfation nationale des personnes
handicabées, cet ouvrage qui présente les résultats des recherches menées sur la
situation des familles d’enfants autistes et des exemples des politiques menées en
faveur des personnes handicapées ou autistes dans plusieurs régions et pays tels que la
France.

La présentation de la politique menée en France, en faveur des personnes
handicapées tente d’en montrer les grandes étapes historiques et législatives,
construites sur les valeurs de solidarité nationale, de respect de la dignité et de
’autonomie des personnes. Le simple mot « autisme » ne traduira jamais la somme
des souffrances des enfants, des familles qui sont touchés par ce handicap mais
aussi les grands moments de joie partagés. Pourtant, la reconnaissance officielle de
ce handicap en France a été récente puisqu’elle date de 1996. Elle a été le fruit d’un
travail volontariste des associations de familles d’enfants atteints afin de développer
des prises en charge adaptées et accessibles.

Cet ouvrage confirme combien les handicaps, leur prise en charge et le soutien
des personnes handicapées nous concernent tous : familles, entourage, responsables
politiques et administratifs, associations. L’histoire montre que nous sommes

soucieux de répondre, de fagon de plus en plus solidaire, aux détresses et aux
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situations difficiles que traversent les plus vulnérables d’entre nous.

Malgré les progrés accomplis, le chemin est encore long a parcourir et chemin
faisant il s’agit aussi de prendre en compte tous les progrés techniques et relationnels
accomplis.

La Chine est aussi engagée dans de profondes réformes de son systéme de
protection sociale afin de contribuer au développement d’une société qui tienne
compte des besoins des personnes les plus vulnérables en particulier les personnes
handicapées.

Je salue les professionnels, décideurs, acteurs de terrain, simples particuliers, qui
oeuvrent au quotidien pour améliorer les conditions de vie des personnes handicapées
et en particulier des personnes autistes. Je remercie tous ceux qui ont participé a cet
ouvrage collectif et souhaite qu’il devienne un outil de partage des connaissances et

d’échanges au service de tous, auquel notre ambassade aura modestement contribué.

L’Ambassadeur de France en Chine

Sylvie Bermann
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Executive summary

The book “An in depth look at Autism: An Empirical Study on Families with
Individual with ASD of mainland China and oversea experiences” is a collaborative
accomplishment by the researchers from The Institute of Sociology of the Chinese
Academy of Social Sciences and The Department of Sociology of Peking University
in 2010-2011 based on the research project “Families Studies on Persons with ASD
(Refers to as of PWASD)”.

This research project and publication are supported generously by the French
Embassy in Beijing and the Mental Health Guidance and Service Center of China
Association of Social Workers.

This book reveals the living status of PWASD and their families to the readers;
puts forward the urgent need from this group,and provides recommendations on
how to establish a developmental family policy for families with PWASD; reflects
on the concepts such as “normalization” and“social rights”for these people.
Furthermore,reputable experts and institutions in the area of Autism service were
invited to presents core concepts and service models that were employed in the
process of Autism rehabilitation.

Another feature of this book is that it contains pieces contributed by a large
number of experts overseas to introduce the welfares and services provided to
PWASD in their areas of residence. These areas include The United States (USA),
Japan,France,Canada,Hong Kong,Taiwan,and Macau. Their writings not ohly will

provide readers with a deeper and more comprehensive understanding of what
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developed places have done for PWASD and their families but will also bring a
comprehensive and deep understanding of how to build a service system that provides
protection and advocacy for PWASD to policy makers and rights advocates s in
the future.

This book contains the ideas of a group of professionals who are researching and
contributing to service for PWASD extensively over the years. Moreover, by utilizing
multiple empirical and analysis perspectives in different but related areas including
medical, education, psychology, rehabilitation science, social welfare, social work
and some other fields, the readers can realize unconsciously that the services for the
PWASD should be a multi-layer, full-range, and integrated service and protection
mechanism, which requires the cooperation from experts from different disciplines.

As the first book that involves the contribution from multiple disciplines and
the cooperation cross specialized fields in the area of autism research, this book not
only elevates the cross-disciplines collaborative research on autism spectrum related
problems to a new domestic historical level, it also reveals the complexity and
diversity of research relating to human disabilities.

It is the hope that this book can bring innovative ideas, concepts, and solutions to
readers who concern about the PWASD, the worried parents whose child experiences
this type of disability, and professionals from various autism-related agencies, and
policy makers in related areas from the government to further promote the cooperation
among communities in our society to contribute to building a brighter future for
individuals with autism.

This book is dedicated to the fourth “International Autism Awareness Day” on
2nd April 2011.
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