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Introduction

Le terme «autisme» est aujourd’hui largement répandu et souvent utilisé dans des expressions courantes, pour qualifier une personne solitaire, repliée sur elle-même ou isolée socialement. Il est même utilisé de façon péjorative à l’encontre de personnalités politiques lorsqu’elles semblent hermétiques ou sourdes aux manifestations populaires. Cette large utilisation du terme «autisme», si peu connu il y a encore un demi-siècle, illustre un double processus: d’une part, une plus grande diffusion des connaissances sur l’autisme en direction du public; d’autre part, un champ de recherches et d’études en expansion constante.

Néanmoins, bien que les connaissances sur les syndromes d’autisme se soient multipliées grâce à l’essor exponentiel de travaux multi-disciplinaires permettant la confrontation et la mise en commun de données relevant de champs restés trop longtemps séparés les uns des autres, les interrogations restent encore nombreuses, notamment quant à l’étiopathogénie et la physiopathogénie de ces syndromes. Ainsi, les modèles explicatifs de leurs causes et mécanismes, qu’ils soient issus de la psychologie, de la biologie, de la génétique, ou des neurosciences, proposent davantage d’hypothèses que de certitudes. Au stade actuel des connaissances, aucun mécanisme ou facteur unique ne peut à lui seul rendre compte de l’origine des autismes dans leur diversité clinique. Les connaissances confortent néanmoins l’idée que ces troubles seraient l’expression clinique et psychopathologique de dysfonctionnements neuro-développementaux complexes d’origine plurifactorielle endogène et exogène.

Parler d’autismes implique selon nous d’aborder ces syndromes dans une perspective développementale et intégrative résolument ouverte aux différentes voies d’exploration pluri- et interdisciplinaire que nécessitent à la fois la complexité de ces syndromes, leur expression variable au cours du temps, et la forte hétérogénéité interindividuelle des personnes atteintes.

En nous appuyant sur les connaissances relatives au développement typique, nos rencontres cliniques avec les enfants et adultes autistes et les descriptions de leurs caractéristiques, illustreront leur développement atypique et leurs particularités. Une telle méthode doit permettre d’éclairer les anomalies du développement, interroger les processus de dysfonctionnement, et tenter de mettre en lien les données descriptives et les hypothèses explicatives issues des recherches fondamentales, avec les différentes pratiques d’intervention et les divers modes de prise en charge.

L’avantage d’une approche intégrative, faisant appel à la psychologie et à la psychopathologie du développement, à la pédopsychiatrie, et aux neurosciences, est de s’intéresser à la fois à une pathologie sous plusieurs angles d’observation et d’explication, et à une personne en tant qu’être en développement, sujet appréhendé non seulement par le biais de sa pathologie mais aussi par celui de sa construction et de son évolution individuelle en interaction avec l’environnement humain et physique. Cette approche intégrative est essentielle tant dans notre pratique clinique, que dans nos travaux scientifiques, pour porter des regards croisés mutuellement féconds sur un syndrome et une personne.

Enfin, cette approche intégrative doit être complétée par une approche multidimensionnelle de la personne pour parvenir à identifier les problèmes sensoriels, émotionnels, cognitifs, adaptatifs, sociaux et communicatifs propres à chaque individu, en fonction du degré de sévérité de son autisme et de la variabilité de ses troubles, exprimés dans un ou plusieurs domaines fonctionnels. C’est pourquoi, au vu de la diversité des formes d’autismes et de la variabilité des profils cliniques actuellement identifiés, la terminologie initiale d’«autisme» s’est élargie à celle de «troubles envahissants du développement» et, plus récemment avec le DSM-5 (APA, 2013), à celle de «troubles du spectre de l’autisme», soulignant ainsi l’éventail de formes cliniques que regroupent ces syndromes.

Dans ce livre, nous voulons retracer et commenter cette évolution conceptuelle, en reprenant l’histoire du syndrome, de Kanner à nos jours, et en proposant un état des lieux des connaissances. Nous souhaitons donner au lecteur les bases nécessaires pour appréhender les autismes et, nous l’espérons, l’amener ensuite à découvrir et renouveler ce vaste champ de questions ouvertes qui guident et orientent nos réflexions, nos recherches et nos pratiques. La rencontre avec les personnes autistes nous renvoie constamment à nos doutes et aux limites de nos connaissances, que nous tentons de réduire pas à pas en explorant leur fonctionnement social, émotionnel, cognitif, communicatif, mental, mais aussi leur fonctionnement cérébral ou encore leur patrimoine génétique. Pour poursuivre ce travail immense qui nécessite à la fois persévérance et humilité, il est évidemment crucial d’éviter toute position intellectuelle dogmatique qui nuirait à l’examen impartial des faits et par suite à l’intérêt des personnes autistes et leurs familles.

Avec des outils d’évaluation clinique et diagnostique précis, précoces et tout au long de la vie de la personne autiste, des technologies de plus en plus pointues, et des approches longitudinales, comparatives, interdisciplinaires et intégratives, nous avons aujourd’hui une réelle opportunité de pouvoir partager nos interrogations et tenter d’y répondre de manière de plus en plus pertinente et efficace. La mise en commun et le partage de nos compétences au bénéfice de la personne autiste: tel est notre souhait, que nous espérons faire partager au lecteur.


1

Histoire et définitions du concept d’autisme

Les descriptions très documentées des onze patients qualifiés d’«autistiques» par Leo Kanner (1943) montrent déjà combien, ce qu’il avait choisi d’appeler alors «autisme», englobait des réalités individuelles assez différentes et des symptômes variés. De même, la publication presque simultanée, mais beaucoup moins connue de Hans Asperger (1944)1, rapporte les cas de quatre enfants avec «psychopathie autistique» présentant des signes comparables à ceux évoqués par Kanner. Ces pionniers, qui publièrent leurs études de cas de façon indépendante (Kanner à Baltimore et Asperger à Vienne, en pleine Seconde Guerre mondiale), ont contribué à identifier une entité clinique nouvelle, en choisissant tous les deux le terme «autistique» pour qualifier la nature des perturbations observées. La marque d’une entité clinique complexe, avec un noyau commun de signes spécifiques, et des frontières relativement floues, était née. Ceci est encore d’actualité puisque, depuis, l’examen de très nombreux patients a conduit à l’idée d’un continuum de formes cliniques, d’intensité variable, mais avec un ensemble de marqueurs spécifiques, auxquels peuvent s’ajouter d’autres signes. De ce fait, l’entité Autisme possède à la fois une certaine unité, mais ses formes cliniques, ses causes et les évolutions inter et intra-individuelles au cours du développement sont si variées que l’on devrait parler «des autismes».

Notre premier objectif est de présenter, à travers les définitions et l’histoire du syndrome au cours du temps, le dénominateur commun à tous les individus autistes.

1. Histoire de l’autisme à travers le temps

Si Kanner et Asperger ont choisi le terme «autistique» pour caractériser leurs patients, c’est en référence à «l’autisme», terme préalablement introduit en psychiatrie adulte par Eugen Bleuler en 1911, pour décrire un des symptômes majeurs de la schizophrénie consistant en la perte de contact avec la réalité, le rétrécissement des relations avec l’environnement, et conduisant les personnes schizophrènes à s’exclure de la vie sociale par un mécanisme de repli sur soi; d’où le terme «autisme», dérivé du grec autos qui signifie «soi-même».

Il est important de resituer le contexte dans lequel le terme «autisme» a été choisi et utilisé par Kanner, puisque des confusions ont pu naître du choix de ces appellations. Ainsi, le terme «d’autisme» est choisi par Kanner (1943) pour désigner, chez un certain nombre de cas d’enfants rencontrés depuis 1938, cet état singulièrement différent de tout ce qui était connu jusqu’alors. Ce terme lui permettait de distinguer ce tableau clinique des entités cliniques préexistantes (en particulier l’arriération mentale). Mais, par le choix de ce terme déjà utilisé par Bleuler, certaines formes d’autisme (notamment les formes légères sans déficience intellectuelle, à l’adolescence ou à l’âge adulte) sont encore souvent confondues avec des formes de schizophrénie. Or, si l’identification des deux entités ne repose que sur des critères comportementaux qui se chevauchent en certains points, elles restent des pathologies distinctes. Tandis que les autismes apparaissent très tôt dans la première enfance, les schizophrénies sont plus caractéristiques de l’adolescence ou de l’entrée dans l’âge adulte (même si certains signes précurseurs peuvent apparaître dans l’enfance, et que la schizophrénie infantile existe comme entité clinique, même si elle est très rare). De plus, si la schizophrénie peut s’exprimer par des symptômes «négatifs» qui pourraient présenter des similitudes avec certains signes d’autisme (isolement, désintérêt, indifférence sociale), elle présente en revanche, dans certaines de ses formes, des symptômes «productifs» qui ne se manifestent pas dans l’autisme (délires hallucinatoires ou d’imagination). Il faut cependant noter que certaines formes d’autisme peuvent se compliquer de troubles psychotiques (hallucinations, thèmes persécutifs) à l’adolescence ou l’âge adulte. De plus, les syndromes autistiques comme schizophréniques sont des troubles neuro-développementaux et présentent des parentés sur le plan des mécanismes génétiques et neuropsychologiques. Ainsi, bien qu’il soit parfois délicat d’isoler des signes caractéristiques, parfois très intriqués au cours du développement (notamment à l’adolescence) et d’individualiser les tableaux cliniques, il est important de ne pas confondre ces deux types distincts d’affections, notamment pour les traitements, les prises en charge et la recherche.

Les troubles autistiques sont aujourd’hui largement reconnus comme faisant partie des troubles envahissants du développement (selon la classification internationale de l’Organisation Mondiale de la Santé (CIM-10), adoptée en France dans la CFTMEA-R-2012). comme appartenant aux troubles neurodéveloppementaux dans la classification internationale de l’Association Américaine de Psychiatrie (DSM-5).

Par ailleurs, le contexte historico-théorique dans lequel ont travaillé Kanner et Asperger pour caractériser cette nouvelle entité et tenter d’en interpréter les causes, permet d’expliquer pourquoi l’autisme a été maintenu parmi les maladies mentales et que de fausses croyances sur les origines de ces troubles ont pu perdurer à travers les décennies suivantes. En effet, à cette époque, les écrits sur les maladies mentales de l’enfant étaient fortement inspirés par la psychanalyse. Les thèses qui prévalurent alors affirmaient que les enfants atteints d’autisme auraient été perturbés dans leurs toutes premières relations objectales en raison d’un rapport négatif à une mère distante et froide, l’autisme étant considéré comme le résultat d’un trouble relationnel conduisant l’enfant à se replier pour se protéger. Ces thèses contribuèrent largement à faire oublier que, dès leurs premières descriptions, Kanner et Asperger avaient souligné le caractère potentiellement biologique, inné ou constitutif du trouble, avec la notion de prédisposition. Pourtant, du fait de cet environnement théorique, Kanner a lui-même aussi contribué pendant vingt-cinq ans à promouvoir ces hypothèses causales, pour finalement revenir à ses premières idées et déclarer dans une conférence de la National Society for Autistic Children en 1969 que l’on s’était à tort servi de certains points de son article de 1943 pour «désigner les mères d’un doigt accusateur», achevant son intervention par un mémorable «parents, je vous acquitte!».

Dans les années 70, les travaux de recherches se multiplièrent dans les champs des sciences du comportement et de la cognition mais aussi de l’épidémiologie et de la génétique, et un accent particulier fut mis sur l’étude du développement de l’individu, et donc, peu à peu, sur la comparaison entre développement normal et pathologique. Le concept d’autisme fut alors revisité, et de nouveaux travaux s’engagèrent sur l’étude fine et systématique des comportements observés et la recherche de leurs causes éventuelles, à travers des modèles référés à la fois à la biologie et à la psychologie. Une nouvelle ère d’investigations et d’hypothèses s’ouvrit alors, qui n’a certainement pas abouti aujourd’hui à la description d’un modèle permettant de rendre compte de l’ensemble des phénomènes propres ou associés aux autismes. Ceux-ci, en tant qu’objet d’étude, nous confrontent à de réelles questions ontologiques et ontogénétiques liées à un développement cérébral et mental atypique.

Actuellement le terme d’«autisme» est utilisé pour désigner un trouble du développement altérant essentiellement les interactions sociales et la communication, contraignant la personne à un retrait du monde social, faute de moyens adaptés pour pouvoir communiquer de façon adéquate. Parler «d’autisme» est pour nous plus approprié que parler «d’autisme infantile», «d’autisme infantile précoce» ou encore «d’autisme de l’enfant», termes qui pourraient laisser supposer que cet état est caractéristique de l’enfance et que l’on peut en sortir en grandissant. Or, bien que des évolutions soient possibles, et parfois extrêmement encourageantes, et que certains auteurs puissent parler «d’autisme résiduel» pour caractériser l’autisme léger de certains individus ayant particulièrement bien évolué au point d’être suffisamment ou relativement bien adaptés socialement, il faut garder à l’esprit que l’autisme est un syndrome qui, à des degrés divers, affecte la vie entière de la personne, au point d’être considéré aujourd’hui comme un handicap. Ainsi, même des adultes autistes semblant avoir surmonté des symptômes très invalidants de leur enfance, se déclarent néanmoins toujours autistes, notamment dans la gestion de leurs relations interpersonnelles, leur mode de pensée, leurs perceptions sensorielles ou leurs expressions émotionnelles ou socio-affectives, comme en témoignent par exemple les récits de Temple Grandin (1994, 1997).

2. Définitions et signes cliniques

2.1 Les signes cardinaux selon Kanner et Asperger

Les traits principaux décrits par Kanner en 1943 dans la revue Nervous Child restent d’actualité, même s’ils sont renommés aujourd’hui dans les classifications internationales. Kanner soulignait déjà la précocité des troubles (autisme infantile précoce), l’isolement social ou le retrait (aloneness), le besoin d’immuabilité (sameness), les comportements répétitifs et compulsifs, un langage atypique et quelques talents spectaculaires malgré un développement retardé (îlots d’aptitudes comme l’extraordinaire faculté de mémorisation).

Selon Kanner, le trouble fondamental le plus typique (dit «pathognomonique») est l’incapacité de ces enfants à établir des relations de façon normale avec les personnes et les situations, dès le début de leur vie. Kanner continuait sa présentation des onze cas (8 garçons et 3 filles âgés de moins de 10 ans) en insistant sur les descriptions concordantes des parents considérant leur enfant comme «se suffisant à lui-même»; «parfaitement inconscient de tout ce qui l’entoure»; «donnant l’impression d’une sagesse silencieuse»; «échouant à développer une sociabilité normale». Le retrait constaté chez ces enfants n’était pas une rupture de relations préalablement établies et succédant à une participation sociale (comme dans la schizophrénie) mais un repli autistique d’emblée, ce qui a conduit Kanner à écrire que «les enfants autistes sont venus au monde avec une incapacité innée à développer les contacts affectifs habituels avec les personnes, biologiquement prévues, de la même manière que d’autres enfants viennent au monde avec des handicaps physiques ou intellectuels».

Le besoin d’immuabilité est associé à l’impérieuse nécessité pour ces enfants de garder leur environnement toujours identique et Kanner évoque ainsi leur obsession anxieuse de la permanence par peur de tout changement qui les conduit à d’interminables routines quotidiennes monotones. Dans leur langage, lorsqu’il apparaît, cette répétitivité se manifeste par l’écholalie et les stéréotypies verbales. Kanner souligne que chez les 8 enfants qui ont développé un certain langage (3 étant mutiques), celui-ci est resté au stade de la combinaison de mots entendus, stockés grâce à leur grande faculté mnésique, et n’a pas servi à transmettre de message aux autres. L’inversion pronominale «je-tu» est fréquente chez ces enfants, montrant qu’ils ne s’approprient pas la phrase ou ne la modifient pas pour l’adapter à la nouvelle situation (exemple: l’enfant dit «tu veux ton dessert» au lieu de dire «je veux mon dessert»). De même, l’acquisition de la lecture est décrite comme possible, sans méthode d’apprentissage spécifique, mais les éléments des histoires semblent perçus comme des fragments sans lien entre eux et le sens semble échappé en partie aux lecteurs.

À l’instar de Kanner, Asperger (1944) suggère aussi l’existence d’une perturbation du contact à un niveau profond de l’instinct, notant également les difficultés de communication de ces enfants, d’adaptation au milieu social, et la présence d’exploits intellectuels dans des domaines restreints à côté de capacités intellectuelles pourtant très lacunaires. Asperger décrit dans des formulations très détaillées le dérèglement fondamental de ces enfants dans leurs comportements et leurs modes d’expression qui entraîne des difficultés d’intégration sociale considérables et très typiques de leur syndrome. Il note aussi la pauvreté de leur contact visuel, une empathie et une anticipation limitées, des altérations de la communication.

Enfin, trente ans après sa publication princeps, Kanner rapporte dans un article de 1971 le suivi des onze enfants autistes et leur devenir. Il y souligne l’éventail des évolutions qui vont de la détérioration à une adaptation professionnelle associée à une adaptation sociale limitée. Kanner évoque alors ce qui reste encore aujourd’hui une réalité de l’autisme: personne n’a réussi à trouver un environnement thérapeutique, une méthode, un médicament qui aient apporté à tous les enfants autistes qui y ont été soumis, des résultats durables et une amélioration identique ou similaire. Quelle est l’explication de toutes ces différences? Cette variabilité dans les aptitudes ainsi que les évolutions très inégales au cours de la vie continuent d’interroger les professionnels.

2.2 Le tableau clinique actuel

Les nombreuses années qui nous séparent des publications de Kanner ont permis un enrichissement du tableau clinique sur la base des multiples études de cas et observations de ces enfants, ce qui a contribué à affiner les critères diagnostiques. Le diagnostic d’autisme repose aujourd’hui encore exclusivement sur les signes cliniques composant le syndrome. Pour cette raison, il était donc devenu capital dans les années 1980, avec la multiplication des recherches et des travaux autour de l’autisme, d’obtenir un consensus international sur les caractéristiques à retenir pour poser le diagnostic.

C’est ainsi que la triade classique met en avant les altérations des interactions sociales réciproques qui constituent l’épicentre du trouble autistique, les anomalies de la communication verbale (langage) mais aussi les perturbations des autres systèmes d’expression (mimiques, regards, gestes…), le caractère restreint et répétitif des comportements, des activités et des pôles d’intérêt (notamment la pauvreté du jeu et de l’imagination dans les activités qui sont souvent stéréotypées, ritualisées). Ces critères sont ceux des classifications américaines DSM-IV-TR (APA, 2000) et internationale CIM-10 (OMS, 1993) qui, bien que limitées et nécessairement parcellaires, ont eu le mérite d’établir un consensus relatif dans la définition clinique de l’autisme. L’apparition des troubles dans la première enfance et avant 3 ans est aussi un critère supplémentaire. Ainsi, l’isolement social et la précocité du trouble sont retrouvés dans ces critères, auxquels peuvent s’ajouter différents signes qui seront qualifiés de primaires ou secondaires, ou encore facultatifs, en fonction de la place et l’importance qu’ils occupent dans l’ensemble du tableau clinique (intensité, fréquence), et en fonction de l’âge de l’enfant (âge réel/âge développemental).

Notons que dans la dernière classification américaine (DSM-5, APA, 2013), la triade autistique est réduite à une dyade (altérations de la communication sociale, comportements restreints et stéréotypés) et les critères d’âge d’apparition des troubles disparaissent (voir chapitre 2).

En particulier, dans cette dernière classification, parmi les signes d’autisme, sont désormais spécifiées des perturbations sensorielles souvent qualifiées de «réactions sensorielles paradoxales» en raison de leur fluctuation, parfois intolérables par leur intensité, parfois anormalement atténuées voire absentes. Chez certains sujets, la réaction à la douleur est altérée au point qu’ils ne réagissent pas à un choc très violent; pour d’autres, un bruit imperceptible leur sera insupportable tandis que le bruit du marteau-piqueur ne les fera pas réagir ou qu’une porte qui claque ne provoquera aucun sursaut; pour d’autres encore, le contact tactile superficiel provoquera une douleur. L’intégration sensorielle semble perturbée chez quasiment toutes les personnes autistes, parfois dans une modalité sensorielle, parfois dans plusieurs. La vision et l’audition semblent particulièrement sensibles, avec des hypo- ou des hyper-fonctionnements, qui sont des sources de «mésadaptation» et de «surhandicap» social.

Chez 20 à 40% des personnes avec autisme – autisme de haut niveau et syndrome d’Asperger – il n’y a pas de retard intellectuel, mais plutôt une hétérogénéité dans les habiletés ou dysharmonie cognitive. Une déficience intellectuelle ou des déficits cognitifs sont associés à l’autisme dans 50 à 70% des cas. À ce retard peuvent s’ajouter des troubles du comportement (crises, colères, automutilations…) qui viennent le plus souvent témoigner de frustrations liées à l’impossibilité qu’a la personne de s’exprimer, de se faire comprendre ou de communiquer sa douleur, son désir. Cette incapacité génère chez l’enfant des comportements déviants qui ne sont pas toujours bien compris par l’entourage, souvent mis sur le compte de l’opposition ou de la frustration enfantine, alors qu’il peut s’agir d’une réaction primaire à une situation ingérable qui devient alors insupportable. L’absence de langage oral et l’absence de gestes de communication conduisent à des crises dans certaines situations d’interactions, car ne pas pouvoir dire quelque chose à son interlocuteur provoque une frustration ou un stress immenses et le seul moyen de les manifester est le cri ou la colère, comme chez de tout jeunes enfants. Pour d’autres enfants, les problèmes sensoriels les mettent dans un tel état d’excitation qu’ils sont irascibles. Temple Grandin raconte:


«Je me souviens très bien comme j’étais frustrée à 3 ans de ne pas pouvoir parler. Ce sentiment d’impuissance m’a souvent jetée dans des colères noires. Je comprenais ce qu’on me disait mais les mots ne sortaient pas de ma bouche. Je me rappelle avoir pensé qu’il fallait que je hurle puisque je n’avais pas d’autre moyen pour communiquer. Je piquais aussi des colères quand j’étais fatiguée ou stressée par un bruit important. Mon comportement ressemblait à un disjoncteur. Tout allait bien et puis, l’instant d’après, j’étais par terre en train de me débattre et de crier comme une tigresse furieuse» (Grandin, 1994, p. 48).



Malgré une hétérogénéité des tableaux cliniques, ceux-ci partagent des critères communs, autorisant le regroupement autour d’une entité générique appelée «autisme». Cette hétérogénéité clinique constitue aussi une richesse incontournable et irréductible pour aborder le sujet dans sa singularité et son unicité et pour pouvoir le situer sur le continuum autistique.

2.3 Le continuum autistique ou les troubles du spectre de l’autisme

Poser un diagnostic d’autisme revient à établir un relevé de signes pertinents, présents chez l’individu de façon prononcée, conformément au principal système de diagnostic recommandé en France (CIM-10) qui retiennent tous la présence de trois perturbations majeures: perturbations ou limitations dans les interactions sociales réciproques et dans les communications verbales et non verbales, restriction et ritualisation des jeux, activités et intérêts. Cependant, l’expression et la sévérité des signes comportementaux sur lesquelles est basé le diagnostic peuvent être très variables en fonction des sujets et donner lieu à des tableaux interindividuels très différents que seul le praticien averti peut repérer. Il est alors pertinent d’utiliser la notion de «troubles du spectre de l’autisme» (autism spectrum disorders) pour rendre compte de la diversité des cas et de leur gradation, en insistant davantage sur les aspects dimensionnels (degré de sévérité du handicap, limitation de l’autonomie, difficultés d’adaptation sociale, déficits de la cognition sociale plus ou moins marqués, etc.), que catégoriels (autisme typique, autisme atypique, syndome d’Asperger, TED-NOS, etc.). Il est important de garder à l’esprit, et notamment lors de tout examen clinique à visée diagnostique, que des enfants forts différents mais ayant un faisceau de ressemblances comportementales, puissent relever d’une même appartenance à la catégorie des TED ou des troubles du spectre de l’autisme. Les catégories, même imparfaites et limitées, restent utiles au clinicien pour définir un cadre type de tableau sémiologique; ce qui n’exclut pas le recours à des sous-catégories et/ou à des sous-dimensions plus ou moins troublées chez la personne qui permettent d’affiner le diagnostic, et qu’il convient de spécifier.

Pour rendre compte de la diversité des troubles du spectre de l’autisme, voici rapportées quelques vignettes cliniques d’enfants répondant tous à la catégorie diagnostique des troubles envahissants du développement (TED), et se situant donc sur ce continuum.


Cas A

Des parents alertés par les conduites bizarres de leur enfant de 3 ans sont reçus en consultation. Interrogés sur leurs premières inquiétudes, ils racontent: «le babillage n’est jamais apparu, le langage non plus, c’était un enfant très silencieux, il fait depuis peu quelques vocalisations (signe: absence ou altération de la communication verbale); il semblait préférer la solitude de sa chambre et ne nous sollicitait pas, de même qu’au square, il restait seul assis sur l’herbe (signe: anomalies des interactions et du partage social); très tôt, nous avons vu qu’il ne nous regardait pas vraiment et même au moment du biberon (signe: défaut de contact par le regard). Il a commencé vers 1 an à se balancer, puis vers 2 ans il a passé des heures à faire tourner les roues de sa voiture miniature, à balancer indéfiniment une ficelle devant ses yeux (signe: comportements rythmiques stéréotypés), à s’absorber dans la contemplation de la lumière de sa lampe de chevet qu’il regardait fixement (signe: utilisation inappropriée des objets, activités restreintes, problèmes sensoriels). Il ne joue que depuis peu, à force de sollicitations, mais son jeu reste mécanique, fonctionnel, routinier, avec nous comme avec d’autres enfants (signe: accès difficile au jeu symbolique, pauvreté des activités et de l’imagination). Par contre il a un équilibre formidable et fait du patin à glace et du ski tout seul et très bien (motricité globale parfois préservée, voire capacités inhabituelles), mais ne peut ni dessiner, ni colorier (motricité fine affectée). Il lui arrive encore de sortir par grand froid à peine couvert et aussi de se boucher les oreilles et grincer des dents quand on froisse du papier dans la pièce (problèmes sensoriels). C’est un enfant passif et trop calme.»

On est là en présence d’un tableau typique d’autisme avec les signes essentiels (éléments de la triade) présents précocement et de façon marquée.




Cas B

Un enfant de 11 ans, normalement scolarisé en première année au collège, est vu en bilan psychologique pour problèmes d’adaptation, d’intégration et de comportement à l’école, particulièrement dans les activités de groupe. Lors de l’examen psychologique, cet enfant apparaît introverti mais coopérant. Il ne regarde que rarement l’interlocuteur, répond par des phrases précises et formelles, au vocabulaire précieux, métaphorique, sur un ton plutôt monocorde. Il semble gêné pour verbaliser des émotions dans des histoires sociales, bien que la compréhension générale du texte soit bonne. Il n’initie pas spontanément la conversation qui se révèle d’ailleurs superficielle, et pouvant vite se transformer en monologue. Les tests d’intelligence ne montrent aucune déficience intellectuelle et font même apparaître des performances très au-dessus de la moyenne dans certains domaines faisant appel à l’intelligence géométrique et à la mémoire. À l’évocation de son problème à l’école, il reconnaît d’emblée que les autres enfants ne l’intéressent pas car il ne comprend pas toujours leur intention et a du mal à initier une conversation, un échange, n’en voyant pas forcément l’utilité. Il a du mal à comprendre les règles sociales, les jeux de groupe, le point de vue des autres. Quand sa mère est reçue seule, elle évoque une première enfance sans alerte particulière, si ce n’est qu’il a appris à lire seul vers 2 ans (mémorisation par cœur d’un vaste lexique) et qu’il dessinait des circuits électriques avec justesse dès 5 ans. Il connaissait par cœur toutes les lignes de métro et manifestait une grande résistance au moindre changement de trajets en métro si l’on ne respectait pas ceux habituellement empruntés. C’était un enfant extrêmement solitaire mais passionné par les livres, les encyclopédies, la musique classique. Elle reconnaît aujourd’hui encore que son problème majeur est son adaptation sociale. Il n’a aucune demande pour partager des moments avec des copains, ne fait ni sport ni activité de loisirs, il a des mouvements moteurs mal coordonnés, ne comprend pas l’utilité d’être en collectivité et de se soumettre aux règles de groupe, remet souvent en question les comportements socio-émotionnels des personnes autour de lui (tristesse, joie, colère, peur) car il a du mal à les décoder et à savoir comment réagir, ne ment ni ne trompe autrui, ce qui lui confère une certaine naïveté dont il est victime à l’école; tout ceci renforce son isolement.

Ainsi, après une enfance avec des signes discrets au plan comportemental, mais très spécifiques d’un autisme de haut niveau ou syndrome d’Asperger (îlots de compétences, absence de déficit cognitif associé ni de retard de langage malgré des particularités sémantiques-pragmatiques et de prosodie, des anomalies au niveau des interactions sociales, de la réciprocité, un déficit de compréhension et d’intégration des signaux socio-émotionnels, et de représentation des états mentaux d’autrui, une certaine maladresse motrice et posturale), cet enfant n’est dépisté que tardivement en raison d’une adaptation de surface. Son tableau clinique entre néanmoins dans le cadre des troubles du spectre de l’autisme, il se situe sur le continuum autistique.




Cas C

Le père d’un garçon de 5 ans évoque les difficultés rencontrées progressivement chez son fils. Il arrive à la consultation en quête d’un diagnostic et d’une orientation, son fils étant déscolarisé depuis un an. «Mon fils allait bien jusqu’à 22 mois, il était en bonne santé, riait, pleurait, jouait, chantonnait et disait des mots, comme tous les enfants à cet âge. Nous avons d’autres enfants et pouvions donc comparer son développement avec celui des aînés. Autour de 22 mois, ma femme et moi avons observé une sorte d’arrêt dans ses acquisitions, qui ne nous a pas alertés outre mesure dans un premier temps. Mais, peu à peu, nous avons assisté, impuissants, à une perte de ses aptitudes. C’est alors que nous n’avons pu que constater sa dégradation qui a commencé par une espèce de démotivation à l’égard des jeux, des activités, puis des personnes familières, l’isolant peu à peu de notre partage quotidien. Nous avons fait des examens médicaux, car nous pensions qu’il souffrait d’un trouble de l’audition puisqu’il ne répondait plus vraiment aux sollicitations, se retournant à peine à l’appel de son prénom. Mais rien ne fut identifié comme pouvant être la cause de ses problèmes qui ont continué à s’accentuer jusqu’à le faire exclure de l’école où il ne dérangeait pas mais n’apprenait plus et restait retranché sans parler.»

Il s’avère que cet enfant présente bien actuellement un trouble du développement, mais c’est seulement après un début de vie normal que le développement a été perturbé et a subi une nette détérioration des acquisitions. Ce type de symptomatologie, également classé dans les troubles envahissants du développement et pouvant appartenir aux troubles du spectre de l’autisme, est qualifié de «troubles désintégratifs de l’enfance» (voir chapitre 2, 1.1). Elle est caractérisée par une période de développement normal, suivie d’une régression des aptitudes, accompagnée de la survenue de troubles autistiques typiques traduisant une perte au niveau des interactions et des communications, des intérêts et des aptitudes sociales, comme en témoignent les éléments d’anamnèse du père.



Ces trois exemples illustrent la diversité des histoires et des parcours de ces enfants, tous trois atteints dans leur développement. Mais, malgré les différences interindividuelles, on note une certaine forme de ressemblance clinique (un noyau de signes diagnostiques) qui permet d’identifier ces enfants comme souffrant tous de «troubles envahissants du développement», l’un avec un autisme assez classique (de type Kanner), l’autre avec un syndrome autistique sans retard cognitif ni de langage (de type Asperger), et le troisième avec une apparition progressive de troubles autistiques sur fond de détérioration développementale (de type désintégratif). Sans compter qu’à cette diversité des histoires interindividuelles s’ajoute généralement la complexité des évolutions intrapersonnelles comme en témoigne le cas suivant.


Cas D

Ce garçon a présenté très précocement des signes typiques du tableau d’autisme infantile: vers 6 mois le regard était fuyant, le contact n’était pas recherché, les pleurs étaient difficilement interprétables, il était hypotonique; vers 8 mois il n’y avait toujours pas de recherche de contact, ni visuel ni tactile, pas d’imitation des sons ou des gestes, et le babillage était quasi inexistant; vers 12 mois les cris sont apparus comme en signe de substitution des premiers mots; à 24 mois il ne possédait guère qu’une dizaine de mots intelligibles et émis de façon sporadique, non reproductibles sur demande, la communication très pauvre n’était pas accompagnée de gestes ou de désignation par pointage, le jeu était limité à des échanges d’objets, des jeux physiques et à un intérêt pour des jouets sonores (musicaux); il savait marcher mais sur la pointe des pieds et présentait des stéréotypies motrices à type d’agitation des bras en ailes de papillon quand il était content. Des crises survenaient à chaque changement dans l’environnement, dans les habitudes, dans les activités. Ainsi, cet enfant a été diagnostiqué précocement (à 2 ans il était qualifié d’autiste) et pris en charge en conséquence avec une stimulation précoce et soutenue visant les domaines clés de l’imitation, des verbalisations (langage), des communications non verbales (expressions, gestes, mimiques, mimes), de l’autonomie, de la socialisation (relations aux autres, jeux), de la motricité fine et des coordinations. Avec une telle prise en charge pendant toute son enfance, des apprentissages ont pu se mettre en place progressivement. Aujourd’hui, à l’âge de 15 ans, ses acquis demeurent souvent difficiles à généraliser en fonction des contextes rencontrés dans la vie quotidienne. Néanmoins, il possède une certaine autonomie et des compétences pour savoir communiquer ses besoins élémentaires de façon adaptée. Le développement continue donc, même s’il est retardé et atypique, empêchant l’accès à certaines compétences mystérieusement inaccessibles bien que travaillées. Une vie autonome semble impossible à l’âge adulte, néanmoins les relations aux autres s’améliorent peu à peu.



Cet exemple nous apprend d’une part qu’un diagnostic précoce est crucial pour engager une prise en charge et des remédiations le plus vite possible et espérer jouer ainsi au sur la plasticité cérébrale et les phénomènes de compensation. D’autre part, il nous révèle combien ce dérèglement dans le développement peut gêner, voire empêcher, malgré un travail éducatif et de soin, l’accès au monde des adultes. Cet exemple suggère aussi le fait que l’évolution est très dépendante des actions menées auprès de l’individu tout au long de sa vie, mais aussi que d’autres enfants, dans des conditions pourtant analogues, auraient eu des évolutions différentes, moins positives ou au contraire bien meilleures. Pour compléter ces exemples d’évolution personnelle au cours du développement, nous renvoyons le lecteur aux témoignages de Temple Grandin (1994, 1997), Donna Williams (1992, 1994), Jim Sinclair (1992), Daniel Tammet (2007) ou Josef Schovanec (2012). Ils ont tous été qualifiés d’autistes dans leur enfance, et ont des vies et des évolutions différentes.

Le développement est un processus continu, permanent, ne s’arrêtant pas à tel ou tel âge, même s’il peut connaître des phases de stagnation et même de régression. Au vu de ce processus dynamique évolutif, il est donc important de continuer à solliciter, stimuler, étayer et accompagner l’individu pour lui permettre l’accès aux connaissances et aux expériences socio-émotionnelles aussi souvent et longtemps que possible. Pour cela, le point de départ pour la famille est marqué par l’opportunité d’avoir un diagnostic clair et un bilan documenté sur le niveau développemental de leur enfant.

3. Prévalence des troubles du spectre de l’autisme

La prévalence, c’est-à-dire le nombre de cas d’autisme dans la population générale, est obtenue à partir des recherches épidémiologiques qui sont menées sur de grands échantillons de populations, dans différents pays, afin de fournir des données fiables, sinon concordantes, sur la fréquence du syndrome dans la population. Les chiffres de prévalence de l’autisme ont augmenté au cours du temps, ce qui est lié à plusieurs facteurs (cf. infra).

Ainsi, la prévalence de l’autisme infantile typique tel que défini par Kanner était jusque dans les années 1970 de 2 à 5 enfants pour 10 000. Dans les années 1980-1990, en ajoutant les formes d’autisme «atypique», la prévalence est passée à environ 10 pour 10 000. Si l’on considère l’ensemble des troubles du spectre de l’autisme (TSA), on compte 60 personnes atteintes pour 10 000, soit 0,6%, (Fombonne, 2009), voire 0,9% (US Center of Disease Control and Prevention, CDC, 2011). Dans une étude de 2013, le CDC estime que sur une cohorte d’enfants âgés de 8 ans, un enfant sur 88 aurait un TSA, soit plus de 1%. Cette augmentation de la prévalence est liée à plusieurs éléments: l’utilisation d’outils diagnostiques élargissant le cadre strict de l’autisme typique au cadre plus large des TED et des TSA, le dépistage et diagnostic plus précoce des différentes expressions des troubles, et des facteurs sociétaux et environnementaux (voir chapitre 3).

Le sex ratio des TED/TSA est de 4 garçons atteints pour une fille (ce qui évoque une participation génétique liée au chromosome X ou encore des hypothèses hormonales, voir chapitre 3).

 

1. Syndrome d’Asperger: un des troubles envahissants du développement, pouvant être considéré, selon la littérature, comme une forme d’autisme léger ou de «haut niveau», sans retard mental ni de langage (pour plus d’informations sur le syndrome d’Asperger, cf. Attwood, 2003).
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