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Toute maladie est un événement qui implique des échanges entre trois partenaires : le malade, son entourage, son médecin. La guérison et le mieux-être dépendent de la nature de ces échanges, et de leur renforcement mutuel. On peut vivre seul sa maladie. Mais pour réunir toutes les chances de guérir, mieux vaut être trois partenaires à la combattre.

Chaque titre de cette collection se propose d’informer, aussi complètement et clairement que possible, sur une affection. Comprendre pour pouvoir dialoguer : les rapports entre le médecin, le malade, sa famille ou ses proches, en seront facilités ; leur alliance, et donc la lutte contre la maladie, renforcées.

C’est aussi un guide pratique, qui fournit des renseignements sur les aides existantes, les aspects administratifs, les adresses à connaître, en bref tout ce qui peut être utile au malade et à ceux qui l’entourent.



E.Z.






A mes « enfants-soleils »

Ulysse, Clément, Adèle

A Pierre




« Ante cada nuevo drama, me pregunto este es el drama ? »

(Et devant chaque nouveau drame, je me demande : « Est-ce un drame ? »)

(A. Porschia)











AVANT-PROPOS

L’absence de diapason social





Sans encore en connaître tous les mécanismes, nous cernons aujourd’hui ce qu’est l’autisme : l’absence de diapason social.

Le « tout-petit » intact possède l’équipement nécessaire pour s’accorder comme un violon, sur le rythme maternel ou humain. Il « vibre » à l’unisson avec son partenaire, dès les premières heures de la vie terrestre et in utero il « dialoguait » déjà avec sa mère au moyen du placenta.

Grâce à cette « mise en phase », cet « accordage », se façonnent l’attachement, « l’empreinte », c’est-à-dire la possibilité pour le petit humain de se laisser guider et de négocier avec son environnement suivant un protocole, un plan, « une partition » transmise par le partenaire adulte.

Ce programme n’est déjà plus simplement génétique ; il transmet la culture et la tradition de « l’espèce » et l’histoire singulière de la filiation, et organise puissamment les conduites dans les premiers mois de la vie puis plus lentement jusqu’à l’âge adulte, plus discrètement ensuite, mais sans répit tout au long de la vie.

Certains aspects ont des limites prédéterminées : par exemple on ne connaît pas d’adulte pesant 1 kg, mesurant 40 cm et vivant 150 ans ; mais le contexte interviendra à tout moment pour fixer la taille ou le poids définitifs, ainsi que le jour et les conditions de la mort.

En se guidant sur un plan, le bébé humain ajuste ses perceptions et filtre son environnement (trie ce qui est important et ce qui l’est moins pour l’espèce et pour lui, individu singulier) selon les données humaines et culturelles, sans être submergé.

Instruments et orchestre, chef et compositeur se mettent au diapason, évitent la cacophonie et créent une œuvre : une vie. Lors de chaque représentation, suivant l’interprétation du chef d’orchestre et l’exécution de la partition par les musiciens, la musique est unique.

L’enfant autiste naît lui aussi avec un potentiel émotionnel (une intensité de vibration) et une capacité d’apprendre (un potentiel cognitif) importants lorsque d’autres déficits ne lui sont pas associés plus ou moins massivement (malheureusement, le poly-handicap est la règle plus que l’exception). Malgré cela, l’essentiel fait défaut : l’enfant autiste ne vibre pas au diapason, les instruments ne sont pas accordés et l’orchestre improvise sans partition.

De ce rendez-vous manqué à un âge où l’enfant se construit, va découler l’anarchie, la cacophonie émotionnelle et cognitive (intellectuelle).

Le jeune autiste va grandir « hors tradition », « hors culture », suivant les rythmes qu’il perçoit.

Pourtant, Dieu sait s’il vibre ! Mais ce seront les rythmes « naturels », qui le mettront en phase et non l’humain !

Rythmes tactiles, touchers et pressions, balancements et bercements l’attirent avant que ne dominent les rythmes visuels, ou sonores, sur les deux canaux sensoriels qui s’imposent au cours de la première année.

Sans plan, ni architecte, l’enfant autiste ressemble au maçon ou au bricoleur inexpérimenté qui décide de construire sa maison.

Comment parler de « forteresse vide », là où n’existe qu’un échafaudage précaire, élaboré au gré du hasard, s’écroulant dès le moindre coup de vent, au moindre changement, tel un château de cartes ?

Ce n’est pas l’absence du partenaire humain, la mère « déprimée ou inconsciemment absente ou rejetante » qui fait défaut : il manque à l’enfant la capacité de vibrer au diapason, de prendre place dans un projet, de s’inscrire sur une trame.

Émotions et cognitions (la capacité à traiter l’information) ne sont pas nouées sur la même partition : l’orchestre improvise, plutôt mal que bien.

La trame sociale : ces « tuteurs verticaux », est inutilisable. La navette et son double fil, cognitif et émotionnel, ne sait quel chemin la guide ni quelle trace emprunter, pour que se monte un tissu : une nouvelle histoire humaine singulière. Les fils s’entrecroisent : tissu d’aberrations et de trous !

Le compositeur ne reconnaît plus sa musique dans le concert étrange qui va suivre !
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CONNAÎTRE L’AUTISME












CHAPITRE I

Faits et légendes





A un an d’intervalle, dans les années quarante, deux publications qui à cette époque passent inaperçues décrivent le cas d’enfants présentant de sévères difficultés au plan social : ils semblent indifférents ou peu attachés à leurs proches et ils préfèrent le monde inanimé et la solitude.

Redécouvert une décennie plus tard, l’article de Leo Kanner (1943), pédiatre américain, porte sur la description de onze enfants autistes et il est resté fameux ; l’autre, moins connu, est celui de l’Autrichien Hans Asperger.

Le plus troublant de cette histoire est que les deux professionnels vont, sans se concerter, choisir un même adjectif : autistique pour décrire ce tableau de désintérêt social, empruntant le terme utilisé en psychiatrie par Bleuler pour décrire les moments d’intense repli de certains schizophrènes.

Ce qui frappe le plus Kanner peut se résumer par les traits suivants :


	Le manque profond de quête affective envers les autres humains : « le retrait ».


	Le besoin impératif de maintenir l’environnement inchangé.


	La fascination pour certaines caractéristiques des objets, leurs reflets ou leurs mouvements, les utilisant souvent de façon très habile mais non fonctionnelle.


	L’absence complète ou le retard dans l’apparition d’un langage très particulier et hermétique


	L’aspect vif de ces enfants dont certains possèdent des talents exceptionnels, dans des domaines étroits : calculateurs prodiges, etc.




Kanner suppose alors que ces troubles sont présents dès les premiers jours de la vie et que les capacités intellectuelles de ces enfants sont intactes, ce qui sera démenti par des recherches ultérieures.

Avant Kanner, des enfants dotés de caractéristiques étranges avaient déjà attiré l’attention de leur entourage. A. et F. Brauner, qui ont tant fait en France pour l’éducation de ces enfants, mentionnent, dans leur Histoire des autismes depuis les contes de fées, les légendes se rapportant à des enfants vraisemblablement atteints. Parmi elles : « les enfants échangés », au comportement étrange et inaffectif, déposés par des fées, leurs mères, à la place d’un nouveau-né normal, afin d’être élevé par des humains.

Autre exemple : celui de Victor de l’Aveyron, très finement décrit par Itard en 1799 (son récit sert de scénario au film de F. Truffaut : L’enfant sauvage).

En Angleterre, J. Haslam rapporte un tableau analogue apparu chez une enfant de cinq ans, à la suite d’une rougeole.

Uta Frith, s’interroge de son côté sur certains compagnons de saint François d’Assise, dont la naïveté est « particulière ». Elle compare Kaspar Hauser, isolé sensoriellement pendant des années dans l’obscurité d’une cave, mais non autiste, à Victor ; enfant autiste probablement abandonné tardivement.

Il est probable que l’autisme ait existé de tout temps. Kanner ne l’a pas « découvert » mais on lui doit de l’avoir introduit dans le champ médical et d’avoir regroupé avec intuition des signes corrélés en un syndrome qu’il nomme : « autisme infantile précoce ». Aujourd’hui, nous savons que ces difficultés sociales, verbales et perceptives durent tout au long de la vie, sous différentes formes ; aussi préfère-t-on parler simplement d’autisme.

Lorsque Kanner s’interroge sur les causes possibles, à l’origine de l’autisme, il hésite. Il le ressent d’abord comme un défaut d’équipement de l’enfant : « Il faut croire qu’ils sont venus au monde avec une incapacité… qui leur rend impossible d’établir un contact affectif avec autrui, fondée sur des capacités biologiques, comme d’autres enfants naissent avec des incapacités corporelles ou intellectuelles… »

Cependant il laisse entendre que les mères sont des intellectuelles froides, voire robotisées, et proviennent de milieu bourgeois. Le ton est donné.

Nous sommes à l’époque où les publications des médecins portent sur des descriptions littéraires souvent fines et précises mais de cas uniques ou peu nombreux. Faute de s’être interrogé sur la validité ou la représentativité de l’échantillon statistique, les extrapolations, généralisations et explications fantaisistes vont se multiplier sans frein ; simples hypothèses, elles ne sont soumises à aucun contrôle ultérieur.

Dans les années cinquante, commence aux États-Unis la grande vogue de la psychanalyse, après l’immigration massive d’intellectuels européens provoquée par la Deuxième Guerre mondiale et l’angoisse que cette dernière a fait naître sur les capacités de l’homme à détruire son environnement. Les théories de M. Mahler et B. Bettelheim sur l’autisme connaissent alors un immense succès. Relation est faite entre les traits de personnalité supposés négatifs des parents et la pathologie présentée par l’enfant autiste. Les mères surtout seront « conviées », avec plus ou moins de bonheur et d’élégance, à s’allonger sur le divan pour réfléchir aux raisons de leur « rejet inconscient », donné comme l’origine des troubles de l’enfant problème.

Devant l’absence ou la « discrétion » des résultats de ces « thérapies », s’installe le courant comportementaliste. Issu du même postulat : l’enfant autiste est « coincé » dans un réseau de « renforcements négatifs » tissé par un milieu parental nocif, il va connaître un rapide succès aux États-Unis dans les années soixante. En effet, les techniques comportementales ont l’avantage de structurer l’environnement et de développer la motivation. Il en résulte non pas la guérison mais une diminution de l’angoisse de l’autiste et l’amélioration consécutive des troubles.

Vers les années soixante-dix, des travaux systématiques, collectés dans le monde entier, confirment que la personnalité des parents ou le mode d’éducation ne sont pas à l’origine de l’autisme de leur enfant. On revient alors sur les premières conclusions de Kanner. Le voile ne se lève que lentement, en particulier depuis l’apparition des neurosciences et des techniques d’investigation de plus en plus sophistiquées.

Ce flou permet à charlatans et croyances d’occuper encore le terrain.


Que sait-on actuellement ?

Dans les travaux les plus récents, l’accent est mis sur le dysfonctionnement social du bébé autiste qui par excès ou par défaut ne vibre pas au « diapason » humain. Il n’est ni « aimanté » ni « piloté » dans un univers nouveau qui le dépasse et ne peut ni traiter ni assimiler cette nouveauté sans mode d’emploi. Il n’entre pas en « résonance » émotionnelle avec son partenaire adulte, et ne peut donc utiliser ce dernier (le plus souvent la mère, dans les premiers moments) pour filtrer de façon pertinente l’information qui lui parvient.

Il est alors submergé et noyé par le raz de marée des sensations qu’il ne peut organiser en perceptions différenciées.

Depuis le courant « gestaltiste » (psychologie de la perception au travers de formes et figures), on sait que certains stimuli sont plus « prégnants » que d’autres et permettent ainsi de réduire à un niveau acceptable l’information à traiter : « économie » et simplification par regroupement. Sont plus saillants, au niveau visuel, les contrastes, les contours, mouvements et formes réguliers. Au niveau sonore sont mieux perçus certains arrangements rythmiques, répétitifs et certaines fréquences. Au niveau tactile les stimuli suaves ou les pressions rythmiques sont préférées, ainsi que les températures constantes et proches de celle du corps (bains chauds). L’oreille interne (vestibule et canaux semi-circulaires) préfère les mouvements rythmiques d’avant en arrière ou de gauche à droite, réguliers et prévisibles plutôt que ceux qui surprennent.

Que l’enfant soit autiste ou pas, cette hiérarchie est maintenue. Tout ce qui est répétitif ou assimilable à du déjà-connu et « coûte » moins intellectuellement est préféré car vécu comme « reposant » ou moins fatigant : « le cerveau humain fonctionne au diesel ! »

Si nous réfléchissons quelque peu à ce qu’expérimente le bébé à la fin de sa vie fœtale, alors que ses organes sensoriels sont « mûrs » voire fonctionnels, nous notons que les stimuli évoqués plus haut sont du « déjà-connu ». Ils possèdent donc un pouvoir calmant et rassurant parce qu’ils impliquent peu de « travail » d’adaptation, c’est-à-dire peu d’angoisse car ils sont comparés et reconnus ou assimilés à ce qui est en mémoire.

Le fœtus est « bercé » dans le liquide amniotique, dans le ventre de sa mère, il est exposé aux sons internes que constituent les battements rythmiques du cœur de celle-ci et maintenu à température constante. Ces sensations sont ainsi revêtues d’une tonalité agréable, probablement grâce aux endorphines, ces morphines internes que nous fabriquons tous.

Que ce soit chez l’enfant autiste ou chez l’enfant indemne, les stimuli suivants : bouger les doigts devant les yeux, sucer son pouce, prendre un bain chaud ou se balancer seront activement recherchés jusqu’au moment où des « plaisirs » plus sophistiqués viendront les englober et les compliquer.

Le bébé autiste ne sait pas analyser l’information sociale, celle de la partie haute du visage. Yeux et sourcils ne sont pas porteurs de message, ou provoquent à l’inverse une émotion extrême donc aversive, insupportable. Imaginez que l’on pose comme condition préalable à toutes vos conversations que vous fixiez les lobes des oreilles de votre interlocuteur avant de lui parler : après quelques essais « pour faire plaisir », y penseriez-vous si vous n’en retirez aucune information nouvelle ?

Le bébé autiste semble ne pas pouvoir utiliser, pour des raisons encore mal connues, le partenaire humain même partiel : regard, visage, attitudes, mimiques, intonations de voix pour se repérer. Il se développe sans tuteur et sans boussole, prenant de plein fouet ce qui atteint et stimule ses canaux sensoriels sans schéma de filtrage. Il réagit par tout ou rien à ces sensations qui, non modulées, sont extrêmes. N’ayant pas de grille de lecture, il est agressé par des stimuli qu’il ne sait organiser et le plus souvent oscille entre l’inhibition totale d’une entrée sensorielle et son ouverture absolue. Par exemple, sur un plan visuel, il peut fixer une source lumineuse intense sans paraître en être gêné ou, à l’inverse, ne pas supporter l’intensité d’un regard sans détourner les yeux. Lorsqu’un déficit aussi profond (l’absence de capacité à réduire, segmenter, simplifier donc rendre assimilable l’information provenant de l’environnement, en se guidant sur un tuteur) est présent depuis les tout débuts de la vie, l’édifice ne peut se construire faute de plan et de fondations. L’enfant autiste survit, ballotté ou noyé dans l’environnement, ne contrôlant guère les événements, s’adaptant mal, se raccrochant comme il peut à des sensations rassurantes car répétitives, repérant çà et là des rythmes sonores, tactiles ou visuels. Quel soulagement lorsqu’il peut enfin maîtriser lui-même donc produire à volonté, de manière prévisible, certains stimuli : contrastes et mouvements primitifs comme bouger les doigts devant les yeux, en éloignant puis rapprochant la main. Ces « stéréotypies » (gestes répétitifs, sans finalité apparente), le bébé normal les accomplit avec intérêt et plaisir dans les premiers mois, mais les intègre bien vite dans des activités plus complexes qu’il maîtrise alors que l’enfant autiste s’y accroche durablement…

Ainsi apparaissent les balancements d’avant en arrière dès que le bébé est à quatre pattes ou les séances interminables de sauts sur les matelas ou les mouvements de toupie autour de l’axe corporel, étourdissant comme une drogue qui « fait le vide » : « défonce ». Ces auto-stimulations, outre le fait d’être rassurantes donc agréables car prévisibles et produites à volonté, ont le pouvoir d’« occuper » l’esprit de diminuer l’activité cérébrale et d’éviter la surcharge. Tout comme l’étudiant anxieux, à quelque temps d’un examen, se met fébrilement à ranger ses tiroirs ou à faire le « grand ménage » alors qu’il doit remettre un document important, tout comme le tricot, le jogging ou le bricolage répétitif calment et permettent « la fuite mentale », l’enfant autiste utilise les stéréotypies pour « occuper » le champ de conscience et réduire l’information inopinée dérangeante. Chacun sait qu’il est difficile de suivre une conversation en conduisant, pour peu que la route demande une attention particulière. L’autiste se concentre de façon à barrer les informations qui l’agressent.

Mais ce filtrage ne se fait pas suivant des consensus sociaux : figures et formes sont extraites suivant des paramètres perceptifs et non suivant les critères de la vie sociale. Les sons apparaissent triés, filtrés, regroupés ou choisis et « investis » (c’est-à-dire préférés) en fonction des caractéristiques phonétiques ou rythmiques, et non en fonction de leur signification. Enregistrez une de vos conversations avec un ami dans la rue. Autant vous aviez parfaitement compris votre interlocuteur, autant la bande est inaudible car figurent sur un même plan, à côté de la voix humaine, le bruit des voitures ou de l’hélicoptère qui passent, celui du froissement d’un papier que vous n’aviez même pas souvenir d’avoir tenu dans la main.

C’est cette capacité de discernement qui manque à l’autiste. La difficulté à simplifier l’environnement en systèmes, formes, schémas, scénarios, catégories, etc., se retrouve dans la difficulté à segmenter l’information en unités possédant un sens, par exemple à reconnaître des mots dans un flot verbal. Elle est à l’origine de futurs et inévitables troubles de la compréhension comme de l’expression du langage, en particulier la répétition des mots en écho que l’on nomme écholalie.

Une activité aussi simple, à première vue, que l’imitation requiert en fait d’énormes performances mentales. Elle implique en effet l’analyse pertinente de séquences visuelles ou sonores : vision, audition, leur conservation en mémoire, le rappel de la mémoire et la « traduction » par des gestes (qui impliquent eux-mêmes d’avoir transféré la séquence à tout le système moteur). Imiter quelqu’un qui se lave les mains suppose des capacités que peu d’autistes possèdent. Malheureusement cette difficulté à « faire après démonstration visuelle » est souvent faussement interprétée comme un refus, et non une difficulté réelle. L’autiste subit l’environnement, n’arrive pas à l’organiser, à percevoir ce qui est socialement pertinent et à « l’arranger » en objets perçus à l’extérieur. Il vit dans un monde d’états où il n’y a ni objets, ni sujets, ni actions des uns sur les autres et bien entendu encore moins échanges. S’il n’existe qu’un état et non des sujets doués de points de vue sur des objets extérieurs, cela explique pourquoi l’enfant autiste présente une énorme difficulté à pouvoir apprendre à travers l’autre, au sujet des autres.




L’héritage du passé : idées fausses et croyances

Karl Popper souligne que la connaissance scientifique ne progresse qu’à travers l’élimination des erreurs : « N’est scientifique que ce qui est réfutable. Chaque fois que nous tentons de donner une solution à un problème, nous devrions, aussi rigoureusement que possible, essayer de la dépasser plutôt que de la défendre. »

Pendant cinquante ans, se sont accumulées quelques connaissances sur l’autisme, et beaucoup d’idées fausses. Nous essaierons de comprendre pourquoi elles sont si tenaces et résistent aux nombreux travaux qui les démentent. Voici les plus répandues, bien que largement réfutées. Nous tenterons d’analyser pourquoi un climat passionnel maintenu par des querelles de chapelles et des croyances continue encore aujourd’hui dans notre pays.

Les premières publications portaient sur des cas exceptionnels choisis parmi la clientèle du célèbre praticien. Les biais méthodologiques faussaient l’interprétation à la base : caractère exceptionnel des cas décrits, pas de recherche systématique sur des échantillons plus vastes. Kanner par exemple décrit onze cas en tout et pour tout : cinq enfants de psychiatre ou de psychologue, les six autres ayant des parents universitaires.

Faut-il en déduire que la profession de psychiatre ou celle d’universitaire est une profession à risques en ce qui concerne l’autisme ?

L’échantillon est-il représentatif ? Tout chercheur un peu sérieux se poserait aujourd’hui la question. Ce n’était pas le cas à l’époque.

Nous verrons plus loin que l’autisme touche en fait de la même manière toutes les classes sociales, tous les milieux et toutes les races avec la même intensité. En 1979, en Caroline du Nord, Éric Schopler étudie un échantillon de 264 autistes ; plus de la moitié (61 %) proviennent d’un milieu économique aux revenus modestes. En Angleterre, les premiers recensements, qui portent sur 78 000 enfants âgés de huit à dix ans, trouveront 15 enfants autistes « purs » également répartis parmi toutes les catégories socio-culturelles et économiques, invalidant les premières conclusions de Kanner sur l’origine bourgeoise et intellectuelle des mères d’enfants autistes.

Il n’empêche qu’encore aujourd’hui ne peuvent protester que ceux qui sont suffisamment informés et ont les moyens de changer de praticien, les autres étant malheureusement trop souvent obligés d’accepter ce qu’on leur offre sans discuter.



L’ENFANT AUTISTE EST-IL GÉNIAL ?

L’autiste, surtout lorsqu’il est hypertonique, se présente souvent comme un bébé vif, indépendant et volontaire durant sa première année.

Ses déficits intellectuels ou sociaux ne vont se révéler qu’avec le temps, car ils portent surtout sur la difficulté à établir des relations sociales réciproques et sur des opérations mentales abstraites et verbales. Le petit enfant n’en est pas encore à ce stade et le fossé ne va se creuser qu’au fil des années. Les enfants autistes les moins atteints ou les plus intelligents peuvent donner l’illusion pendant les premières années d’être surdoués, tant ils développent et accumulent de connaissances qui leur permettent d’organiser leurs intérêts et leurs obsessions. Mais leur intelligence est rigide dès qu’on les sort de leurs « passions ». Leurs talents exceptionnels s’exercent là où il n’est pas nécessaire de spéculer à partir du point de vue de l’autre, et de lui attribuer des « états mentaux » différents. La littérature de l’autisme regorge de « calculateurs prodiges » (cf. le film Rain Man), de dessinateurs ou d’enfants dotés de capacités musicales extraordinaires. Pourtant, comme le note É. Schopler, ils sont plus nombreux dans les exposés des scientifiques que dans la réalité…

Qu’en est-il exactement ? En réalité même les plus doués souffrent d’une forme d’intelligence qui ne leur permet pas de saisir les subtilités du social ni du langage verbal au cours d’une conversation, étant donné le manque de réciprocité et les particularités de la pensée autistique.

Les règles du jeu social leur sont presque impénétrables et il leur faut assumer des efforts considérables là où les autres enfants se laissent aller à ce qui devient vite pour eux un automatisme : régler leur distance, leurs postures, leurs mimiques, le timbre de leur voix, savoir comment s’approcher d’un groupe ou mener une conversation en tenant compte des intérêts de l’autre.

D’autre part, les deux tiers des autistes présentent un retard mental, explicable d’une part par le fait que certains éléments de la charpente intellectuelle (dont la compréhension du langage et « la lecture » de l’environnement) sont très limités. Toutefois on peut supposer que certaines pathologies à l’origine de l’autisme sont responsables de retard mental « associé ».




L’AUTISME EST-IL UNE PSYCHOSE ?

L’autisme fut longtemps considéré à tort comme une forme de schizophrénie infantile sans qu’aujourd’hui cette hypothèse ne soit retenue. En effet même les formes les plus précoces de cette dernière commencent rarement avant la puberté et dans ces cas, le développement social et celui du langage ne sont pas qualitativement perturbés dans la première enfance. Enfin le mot psychose ne convient pas car l’enfant ne déforme pas le réel après se l’être représenté, il ne le construit pas ! Certaines bizarreries liées à des conduites de réassurance donnent parfois l’illusion du délire mais en fait il n’en est rien et l’action des neuroleptiques est extrêmement limitée et peu recommandable dans l’autisme sauf lorsqu’il existe un manque complet d’alternatives comportementales, ce qui est extrêmement rare ou devrait l’être.






La théorie de la « dépression maternelle » : le péché d’Ève

C’est une des plus tenaces, ce qui laisse à penser que ses défenseurs en tirent de nombreux bénéfices secondaires. Elle possède entre autres le mérite de tranquilliser bien des esprits masculins chagrins, issus de culture judéo-chrétienne où culpabilité, péché et maladie sont associés.

Elle suggère, avec des variantes suivant les courants intellectuels à la mode, que le fonctionnement pathologique des parents, mais surtout celui de la mère (voire la grand-mère, tant qu’à faire !), est à l’origine des troubles autistiques. Dans les années cinquante, on suppose naïvement qu’un stress précoce « bloque » le développement de l’enfant. Mais les études systématiques réalisées en particulier par M. Rutter montrent qu’il n’en est rien. Comme les croyances ont la peau dure, il fut ensuite supposé que l’autisme provenait d’un « rejet » inconscient, encore plus difficile (ou facile) à trouver vu le caractère « peu sondable » de celui-ci. Ensuite, fut supposé que la relation « mère/enfant » était de qualité insuffisante « pour permettre l’accès au symbolique ». De vous à moi, si cette théorie était juste, peu d’entre nous y auraient accès ! Enfin toujours « Reine » trône la théorie de la « fameuse maternelle ». Trois hypothèses sont possibles :


	Au moment de la consultation, la mère est effectivement déprimée, ce qui confirme la théorie.


	Autre cas, la mère n’est pas déprimée. Il est alors suggéré qu’elle a dû l’être antérieurement sans que l’épisode ne laisse de traces hormis sur l’enfant : la théorie est sauvée.


	Enfin, dernier cas, la mère n’est pas et soutient qu’elle ne s’est jamais sentie dépressive dans les premiers mois de la vie avec son bébé.




Il s’agit alors du pire cas puisqu’il y a « déni de la dépression » ou « forclusion », c’est-à-dire que la mère a nié sa dépression grâce à « des défenses maniaques », ou ne l’a même pas ressentie du fait de « défenses psychotiques ». Le tour est joué, la boucle est bouclée, tous les cas de figure étant couverts, la théorie peut continuer à dormir sur ses lauriers. Tout reste en place, pour la plus grande tranquillité du professionnel. En d’autres termes, c’est l’exemple d’une croyance, et non d’une théorie scientifique !

On voit ainsi assez fréquemment dans le métier de « soignants » en psychiatrie des gens qui préfèrent « tordre » la réalité pour qu’elle rentre dans le moule de la théorie plutôt que d’y renoncer.

Pourquoi n’est-il pas possible de sortir de cette impasse ? C’est en partie parce que les théories en psychiatrie sont plus que des modèles conceptuels : ce sont les antidépresseurs des professionnels devant le peu de résultats obtenus dans la pratique. Elles ne coûtent pas cher intellectuellement et elles rapportent gros puisque l’accusé c’est l’autre. Revenons une minute à Karl Popper pour le citer : « Le travail du scientifique consiste à avancer une nouvelle idée et à la soumettre à des tests. Elle doit être d’une forme qui rende possible tant de la vérifier que de la réfuter. Une expérience subjective ou un sentiment de conviction ne peuvent jamais justifier un énoncé scientifique… La psychanalyse, elle, est irréfutable car son pouvoir d’interprétation est infini ; elle peut tout assimiler. »




« Parents, blindez-vous ! »

L’article publié sous ce titre par Eric S. Schopler il y a vingt ans n’a pas pris une ride. C’est que le mécanisme qu’il étudie repose probablement sur une constante de l’esprit humain : nous avons besoin de boucs émissaires. Les parents d’autistes sont des candidats parfaits.

Côté « persécuteur » (Schopler reprend ici l’analyse d’Allport) doit se trouver un mélange de sentiment d’échec, de culpabilité et d’anxiété, mêlées de conformisme et de besoin de réassurance, qui trouve là une solution peu coûteuse pour sortir de l’impasse. Dans le cas de l’autisme, le professionnel, désigné et payé pour guérir, ne le sait, ni le peut. Il expérimente alors un inévitable sentiment de frustration. Face à l’enfant autiste, il est sans cesse renvoyé à son échec et à son impuissance, ce qui fait grimper son agressivité sans qu’il puisse la défouler directement sur celui-ci. D’autre part, il assume au sein de son équipe une situation de pouvoir et un manque de réponse fait vaciller son autorité. Enfin, le courant dominant d’influence psychanalytique l’oblige à se démarquer et le met en position de devoir se justifier s’il pense ou sent différemment.

Côté « victime » : elle doit être facile à désigner, minoritaire, en termes de prestige ou de nombre. Elle doit être accessible et affaiblie. La grande majorité des parents d’enfants autistes remplissent à merveille ces conditions : ils sont demandeurs d’aide et prêts à tout pour faire cesser leur cauchemar ; ils sont blessés dans leur affectivité par l’indifférence de leur enfant et sont peu aidés sur le plan social ; ils sont minoritaires et seules se révoltent les classes sociales qui peuvent se le permettre. Est-ce pure coïncidence si le fondateur de la National society for autistic children en 1964, le Dr Rimland, est père d’un enfant autiste et médecin réputé ? Si le Dr Lorna Wing, en Angleterre, psychiatre et mère d’une fille autiste, fondera la British National Society ?

L’alternative est simple : se soumettre, ce qui dans l’autisme implique d’accepter de longues thérapies d’efficacité douteuse, où toute expression d’ambivalence à l’égard de l’enfant atteint abonde dans le sens voulu ; se révolter et acquérir plus de savoir et de prestige que le « persécuteur », ce qu’il considérera comme une défense, preuve d’un fonctionnement pathologique à l’origine des troubles de l’enfant. Et tournez manèges !




Renouer le dialogue avec les « spécialistes »

Bien sûr l’hypothèse initiale présume que l’environnement et surtout le premier partenaire (la mère) était à l’origine des graves troubles de l’enfant, véritable « aveugle social », était une supposition légitime. Mais toutes les recherches systématiques et empiriques auxquelles elle fut soumise s’avérèrent négatives. Depuis les années soixante-dix, les travaux concluent tous dans le même sens : les parents d’enfants autistes ne diffèrent pas des autres groupes de parents quant à leurs attitudes éducatives. La notion de rejet parental n’est pas non plus objectivée.

En revanche, les études effectuées sur les enfants ayant subi des séparations précoces, des hospitalisations, des séjours en institutions et autres stress, montrent qu’ils présentent plus de troubles psychiatriques, mais qui n’ont rien à voir avec l’autisme. Par contre, il est vrai que le profond stress émotionnel représenté par le fait d’avoir un enfant autiste peut précipiter des décompensations chez les parents fragiles.

Malgré l’accumulation des résultats, remettre en cause les croyances qui ont été celles des professionnels pendant un demi-siècle n’est pas facile. Il faut attendre la relève. Pendant ce temps, les parents se préoccupent, non pas des théories mais des bénéfices que leurs enfants en retirent. Ils s’organisent, ils s’informent. Depuis la multiplication des voyages et l’apparition de l’informatique (banques de données, télécopie, etc.), il suffit de quelques heures pour qu’une association se procure le travail d’un scientifique qui l’intéresse. La plupart sont abonnées à de nombreuses revues pluridisciplinaires, épluchent les « abstracts » et font circuler de plus en plus vite les informations nouvelles à leurs adhérents.

Il en résulte un déséquilibre : les associations, spécialisées et aux aguets, deviennent plus compétentes et mieux informées que les professionnels. Les parents qui consultent se représentent souvent mal l’étendue du champ professionnel et s’étonnent de ne pas trouver des hyper-spécialistes même lorsque les troubles représentent 1 % de la consultation du praticien. Une relation de méfiance s’instaure, néfaste pour tous. Il faudra pourtant que les professionnels apprennent à dialoguer avec les associations plutôt que de rivaliser, en maintenant leurs illusions de pouvoir. Les parents doivent également comprendre que l’évolution rapide des techniques rend impossible l’actualisation dans tous les domaines. Ceci implique de définir une autre place pour le professionnel et une autre manière de travailler. Il y a donc des deux côtés toute une révolution des mentalités à opérer si l’on veut faire cesser les hostilités, qui nuisent à tous et en premier chef aux principaux intéressés : les autistes eux-mêmes.





Description clinique

Après Kanner, et surtout à partir des années soixante, les termes autisme et autistique allaient être employés de façon abusive pour décrire toute conduite ou traits de personnalité impliquant l’isolement, le refus ou le retrait, quelle qu’en soit l’origine.

Comme dans tout syndrome, la cohérence est donnée par la présence simultanée de plusieurs signes corrélés. Malheureusement, bien des auteurs manquèrent de la rigueur souhaitable. Bruno Bettelheim, quand il parlait d’autisme dans ses films et dans ses livres, ne prenait en compte que le dysfonctionnement social, réunissant ainsi des enfants fort différents sous une même dénomination : caractériels ou agressés socialement, carencés sensoriels et autistes véritables – bien que les pronostics évolutifs et les méthodes de traitement soient totalement différents.

Aussi les définitions allaient-elles devenir de plus en plus fantaisistes et personnelles, finissant par se résumer à « il est autiste parce que je le sens » ou « il est autiste parce que cela m’interroge ou cela m’interpelle quelque part », jargon sans peur du ridicule, langue de bois fort pratiquée dans les années soixante-dix. Ce laxisme allait provoquer une véritable confusion : fleurirent des traitements faisant état de résultats prodigieux, de guérisons absolues ; ces « cas cliniques », sélectionnés sans méthode et surtout sans aucun contrôle scientifique, plongèrent de nombreux parents autistes dans le désespoir ou l’espoir vite déçu de trouver le « bon spécialiste », puisque certains savaient et pouvaient « guérir ».

Il est important de savoir que dans toute la littérature scientifique contrôlée, pas un seul cas de guérison n’est relaté.

Mais qu’entend-on exactement par autisme ? On peut en première approche se référer aux classifications internationales : elles permettent de parler d’une même pathologie à un niveau mondial, en s’entendant sur une définition commune. Cette dernière n’est ni une valeur absolue, ni une « vérité », mais elle permet de parler le même langage. Ce besoin est maintenant ressenti par tous, car il permet de confronter les résultats et de s’interroger sur l’efficacité ou l’intérêt de telle ou telle méthode. Il existe actuellement deux grandes classifications internationales des troubles mentaux : celle de l’American Psychiatric Association, dite OSM, et celle de l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), dite ICD (International Classification of Deseases), en français CIM (Classification Internationale des Maladies). Dans les deux classifications, le syndrome est enregistré parmi les « troubles envahissants du développement ».

 

 

 

DÉFINITION DE L’AUTISME


dans la DSM-III-R (3e éd. révisée, traduction fr. éd. Masson, 1989)

Les critères diagnostiques du trouble autistique :

Présence d’au moins huit des seize items suivants, comportant au moins deux items de A, un de B et un de C.




A. Altération qualitative des interactions sociales comme en témoignent les éléments suivants :

(1) Manque d’empathie marqué pour l’existence ou les sentiments des autres (ex. : se comporte avec une personne comme s’il s’agissait d’un meuble ; ne remarque pas la souffrance d’autrui ; n’a apparemment pas la notion du besoin d’intimité d’autrui).

(2) Ne cherche pas ou bien cherche de façon anormale à être réconforté quand il souffre (ex. : ne vient pas chercher de réconfort même quand il est malade, blessé, ou fatigué ; recherche du réconfort de façon stéréotypée, ex. : dit « souris, souris, souris, souris » à chaque fois qu’il s’est fait mal).

(3) N’imite pas ou le fait d’une façon déformée (ex. : ne dit pas au revoir de la main, n’imite pas les activités ménagères de sa mère, imite les actions des autres de façon mécanique et inadaptée).

(4) Jeux de groupe anormaux ou absents (ex. : ne participe pas de façon active à des jeux simples ; préfère jouer seul ; n’inclut d’autres enfants dans le jeu que comme « aides mécaniques »).

(5) Altération massive de l’aptitude à se faire des camarades (ex. : ne montre pas d’intérêt à se faire des camarades ; ou, s’il aime à se faire des amis, fait preuve d’un manque de compréhension pour les conventions des interactions sociales, ex. : lit le bottin à un camarade qui n’en a rien à faire).




B. Altération qualitative de la communication verbale et non verbale et de l’activité d’imagination, comme en témoignent les éléments suivants :

(1) Absence de toute modalité de communication : babillage expressif, mimique, gestes, imitation, ou langage parlé.

(2) Communication non verbale très anormale : par le regard, l’expression faciale, la position du corps, ou des gestes destinés à entamer ou à moduler une interaction sociale (ex. : n’a pas de geste d’anticipation, se raidit quand on le tient dans les bras, ne regarde pas ou ne sourit pas quand il s’approche de quelqu’un, n’a aucune réaction quand ses parents ou des visiteurs arrivent, a le regard fixe dans des situations sociales).

(3) Absence d’activité d’imagination comme jouer des rôles d’adultes, des personnages inventés ou des animaux ; manque d’intérêt pour les histoires parlant d’événements imaginaires.

(4) Anomalies marquées dans la production du langage, incluant le volume, la modulation, la hauteur, la fréquence, le rythme et l’intonation (ex. : monotonie du langage, ton mélodieux ressemblant à une question, tonalité aiguë).

(5) Anomalies marquées dans la forme ou le contenu du langage, incluant un usage stéréotypé et répétitif du langage (ex. : écholalie immédiate ou répétition mécanique d’une publicité à la télévision) ; utilisation du « tu » au lieu du « je » (ex. : dit « tu veux un gâteau ? » pour signifier « je veux un gâteau ») ; utilisation idiosyncrasique de mots ou de phrases (ex. : « aller en promenade verte » pour « je veux aller sur la balançoire ») ; ou réflexions « à côté » fréquentes (ex. : se met à parler de trains dans une conversation portant sur les sports).

(6) Altération marquée de l’aptitude à engager ou à poursuivre une conversation avec autrui, malgré un langage adapté (ex. : monologues interminables sur un sujet sans se soucier des réflexions des autres).




C. Restriction marquée du champ des activités et des intérêts comme en témoignent les éléments suivants :

(1) Mouvements du corps stéréotypés (ex. : donne des chiquenaudes ou se mord les mains, tourne sur lui-même, se cogne la tête, a des mouvements complexes affectant tout le corps).

(2) Préoccupation persistante pour certaines parties d’un objet (ex. : renifle ou sent les objets, touche de façon répétitive la texture des tissus, fait tourner les roues des petites voitures) ou attachement à des objets inhabituels (ex. : insiste pour se promener avec un bout de ficelle).

(3) Souffrance marquée à l’occasion de modifications mineures de l’environnement (ex. : quand on change un vase de sa place habituelle).

(4) Insistance déraisonnable pour toujours effectuer certaines activités routinières de façon strictement identique (ex. : insiste pour qu’on suive toujours le même chemin pour aller faire les courses).

(5) Restriction marquée de la gamme des intérêts et intérêt exclusif pour accumuler des données météorologiques ou faire semblant d’être un personnage imaginaire.




D. Apparition durant la première enfance (avant 36 mois)


En fait c’est le degré de sévérité du handicap social, la profondeur du désintérêt ou de l’isolement combinés avec le retard mental qui définissent la forme clinique. Parler d’autisme primaire ou secondaire sans connaître les mécanismes qui provoquent le syndrome autistique ni l’étiologie nous paraît purement idéologique et de peu d’intérêt.

Certaines « échelles » d’évaluation font varier le degré de sévérité du handicap autistique et le degré de sévérité du retard mental associé (dès la naissance) ou cumulé (par sur-handicap ou sous-développement, par carence d’apport culturel). Les sourds n’étaient-ils pas considérés comme « sourds-muets » et « idiots » jusqu’à ce que l’abbé de l’Épée leur donne les moyens de communiquer ?

Le CARS, échelle d’évaluation mise au point par une équipe de Caroline du Nord, fait varier ces deux paramètres. Sont décrits ainsi des autistes légers, d’intelligence supérieure dont le pronostic d’autonomie sera très bon mais en proportion infime, des autistes sévères d’intelligence correcte dont le pronostic reste pessimiste quant à la capacité d’autonomie, et toutes sortes de combinaisons de paramètres dont le pronostic le plus sombre est bien sûr celui qui associe autisme sévère et retard mental profond. Ces classifications permettent d’inférer des besoins d’équipement en structures pour adultes. C’est donc surtout en termes de politique de santé qu’il faut penser leur raison d’être. Sur le fond, on ne doit jamais renoncer à l’intelligence et à la culture si l’on veut garder à l’autiste quelque chance d’intégration. Rien n’est possible en dehors de l’échange et donc hors des limites de ce qu’il possède en commun avec ses pairs non autistes.






Combien sont-ils en France ? Qui sont-ils ? Où sont-ils à l’âge adulte ?

La France n’a encore jamais mené de recherches dans ce domaine. Les États-Unis, le Japon, la Suède, le Danemark et l’Angleterre ont fourni les données concordantes. On sait ainsi qu’il naît environ 4 enfants autistes pour 10 000 naissances. D’autre part, des formes mixtes, mineures ou associées à d’autres handicaps (surdité, maladie de la peau, etc.), atteignent 15 enfants sur 10 000. Cela donne pour la population française entre 30 000 et 80 000 personnes atteintes, suivant la définition étroite ou plus large.

Toutes les classes sociales, économiques et culturelles sont touchées de la même manière.

L’autisme atteint quatre fois plus les garçons que les filles, ce qui fait suspecter une participation soit génétique du chromosome X, soit endocrinienne par influence de la testostérone (hormone sécrétée par le garçon en plus grande quantité et modifiant la maturation du cerveau). Cette deuxième hypothèse est d’autant plus intéressante que généralement il y a accroissement des troubles et apparition d’épilepsie à la puberté (un adolescent autiste sur trois, non touché auparavant).

Lorsque l’autisme se présente chez la fille, ce qui est plus rare, les formes sont généralement plus sévères (handicap mental en particulier), ce qui confirmerait l’hypothèse génétique.

Peu d’autistes arrivent à une autonomie complète à l’âge adulte (3 à 7 %). Tous les autres fréquentent des milieux protégés où ils devront être plus ou moins aidés.

En France, nous avons pris un retard énorme en ce qui concerne les structures adaptées, lieux de vie et lieux de travail. Des prises en charge incorrectes pendant de nombreuses années font de la grande majorité des adultes autistes une population sur-handicapée et psychiatrisée au long cours.

Outre son coût financier élevé, cette situation est d’autant plus aberrante qu’elle est évitable lorsqu’une action éducative spécifique est entreprise tôt et à long terme ! Ils sont autistes, certes, mais ne les transformons ni en plantes vertes, ni en animaux domestiques en leur refusant notre éducation et notre culture. Nous pouvons aujourd’hui, en particulier en communiquant autrement que par la parole, leur faire partager et leur transmettre pratiquement tout ce que nous expliquerions à un tiers. Il est hélas facile de les exclure sans le vouloir, car leur silence et leur manque de questionnement explicite entraînent vite l’habitude de ne plus les regarder comme des pairs mais plutôt comme faisant partie des meubles !…. La réponse « en miroir » est une des plus difficiles à éviter et l’on a vite fait d’ignorer les moyens qui leur sont accessibles, simplement parce que ce ne sont pas les nôtres.
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