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Présentation


« Il serait dramatique de penser l’autisme et les troubles envahissants du développement uniquement en termes de neurodéveloppement, d’éducation et de pédagogie spécialisés, sans permettre à tous les enfants de bénéficier d’une approche thérapeutique dont certains ont absolument besoin du fait de la toxicité spécifique de leurs angoisses archaïques. Les hôpitaux de jour qui ont à se transformer pour se mettre au niveau de ces changements récents dans l’approche de l’autisme et à intégrer les autres approches dans une philosophie d’ouverture, restent les pivots à partir desquels des propositions de soins articulés aux autres prises en charge éducatives et pédagogiques peuvent se réfléchir et s’organiser sous l’égide des parents. »



Dans la nouvelle introduction qu’il a rédigée pour cette édition, Pierre Delion fait le point des avancées cliniques et théoriques qui ont marqué les années écoulées depuis la parution de son séminaire en 1997. Ce qui a changé, nous dit-il, c’est surtout la possibilité, voire la nécessité, d’intégrer désormais le champ des neurosciences, sans idéalisation, mais aussi sans craintes. Mais ce qui n’a pas changé, et qui était pertinent à l’époque de Tosquelles, ce sont les questions institutionnelles. Les nombreux exemples cliniques, qui ponctuent cet ouvrage, montrent conceptuellement et concrètement les raisons de la complexité du dispositif souhaitable (ouvert sur différents partenaires : parentaux, médicaux, pédagogiques, sociaux…) et les aspects nécessairement institutionnels de la prise en charge de ces enfants.
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Introduction à la nouvelle édition



Depuis la sortie de cet ouvrage en 1997, douze années ont passé et les choses en matière d’autisme et de psychose infantiles ont passablement évolué. Ne serait-ce que les mots ! Peut-on encore raisonnablement introduire le mot psychose dans le titre d’un livre aujourd’hui ? En effet, si autisme reste d’actualité, psychose en revanche est devenu plus rare en matière de psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent, parfois même il est carrément diabolisé ! Nous verrons que cela est principalement en rapport avec le fait que certains groupes de pression veulent obtenir que l’autisme n’ait plus rien à voir avec les psychiatres, contrairement à la psychose qui, elle, comme son étymologie l’indique, doit rester de leur ressort. Sans le savoir, ces groupes de pression s’engagent dans une logique1 identique à celle qui a conduit les malades mentaux, enfants et adultes, à être victimes de ségrégation et de relégation lors de moments historiquement datés de nos sociétés contemporaines, et aboutissant à leur persécution objective. On ne peut pas penser aujourd’hui que les enfants autistes devraient être « sauvés » des mains (voire des griffes) des psychiatres et de leurs équipes, tandis que les personnes psychotiques, dommage pour elles, devraient y rester !


Il est très important, au contraire que nous mettions tout en œuvre ensemble pour concourir, chacun avec ses spécificités, à une prise en charge « bien tempérée » des enfants présentant de telles difficultés, jusques et y compris les plus graves, en prenant en compte leur singularité. C’est dans cet état d’esprit qu’un accord est intervenu récemment entre la plupart des praticiens français autour de la question diagnostique de façon à la fois plus ouverte et plus rassemblée.


Plus ouverte en raison de la prise en compte de multiples paramètres dans l’accueil d’un enfant porteur de ce type de pathologie et de sa famille, mais aussi dans l’évaluation du niveau d’atteinte, des facteurs de difficulté et de potentialité dans son cas particulier, tous ces éléments s’intégrant à une démarche diagnostique approfondie, à partir de bilans différenciés et complémentaires (pédopsychiatrique, psychologique, neuropédiatrique, génétique…).


Et plus rassemblée parce qu’il est maintenant reconnu qu’un praticien se doit de regrouper les résultats de l’enfant concerné pour en proposer à ses parents une synthèse dans l’état actuel des connaissances afin d’envisager ensemble une prise en charge optimale. Mais si cette étape a été très importante dans l’évolution récente, elle a été renforcée par la circulaire Douste Blazy créant2 les Centres ressource autisme dans toutes les régions françaises. Ces dispositifs régionaux, à condition de rendre leurs services en synergie avec les « forces en présence », notamment les secteurs de psychiatrie infanto-juvénile, peuvent aider à fédérer les efforts faits pour faciliter l’accès des enfants et de leurs parents le plus précocement possible à des solutions de prises en charge, et par là même, à mettre en évidence les manques et les carences graves actuellement trop peu connues de façon à y remédier. Par ailleurs, des travaux sont actuellement menés par des commissions ministérielles pour aboutir à une convergence des conseils à donner, voire des recommandations à suivre, en ce qui concerne les prises en charge. Mais si, pour la question du diagnostic et du bilan de départ, les possibilités de se mettre d’accord entre les différentes parties en présence ont été relativement faciles, par contre pour les prises en charge éducatives et thérapeutiques, il en va tout autrement. Je ressens, au moment où j’écris ces lignes, deux mouvements très contradictoires se dessiner et mettre en tension des points de vue qui gagneraient largement à se compléter plutôt qu’à s’opposer. D’une part, un vaste mouvement de convergence et de rassemblement des différents praticiens et chercheurs autour d’une possibilité d’intégration des données actuellement disponibles aussi bien en matière de neurosciences et de cognitions que de psychopathologie d’inspiration développementale et psychanalytique, s’opère et vient marquer d’un jour nouveau les ambiances de plusieurs grands congrès scientifiques et de publications à visée épistémologique. Chacun de ces acteurs arrive à agrandir la maison de ses positions antérieures en ouvrant ses espaces conceptuels à ceux des autres ; et cette nouvelle démarche est assortie d’une vive curiosité intellectuelle et d’un enthousiasme créatif que je ressens dans nombre d’équipes de chercheurs, de cliniciens, soutenus en cela par des parents intéressés par cette évolution allant dans le sens de leurs attentes légitimes. C’est ainsi que des travaux comme ceux de Gerald Edelman à propos de sa « Biologie de la conscience » ouvrent des perspectives facilitant les ponts conceptuels entre les neurosciences dites « dures » et les nécessités d’y associer d’autres réflexions, notamment psychopathologiques, concernant les contenus de ce qu’un cerveau permet de « retenir » dans ses mémoires, et le sens que l’histoire a pour chacun des humains en contexte intersubjectif. C’est ainsi que les cartes neuronales constituées par le bébé soumis au règne des sensations qui surdéterminent ses premières expériences fœtales et postnatales interactives dans le cadre général de la théorie de la sélection neuronale sont compatibles avec les avancées de la psychopathologie récente, élaborée à partir de la psychologie développementale et de la psychanalyse. Mais le dernier livre de Eric Kandel rapportant son parcours de chercheur ayant d’abord reçu une formation de psychanalyste, montre bien également les possibilités de réflexions polyphoniques dans ce domaine de la mémoire. Les propositions de Damasio en matière de lecture des émotions ou celles d’Allan Schore, outre-Atlantique, viennent proposer une lecture co-incidente de phénomènes cliniques identiques par des théorisations différentes. Les positions de Magistretti et Ansermet vont dans le même sens. Ici, en France, ces avancées sont relayées par des propositions d’articulations entre neurosciences et psychopathologie, telles que Sylvie Tordjman, Nicolas Georgieff ou Bernard Golse peuvent en faire. J’en rapprocherai également les convergences entre psychopathologie psychanalytique et psychologie du développement à la manière de Geneviève Haag et d’André Bullinger. Et pour ma part, je m’associe à mon humble niveau d’enseignant et de clinicien, à ces tentatives de sortie des apories récentes, à la fois pour des raisons éthiques, théoriques et pratiques.


Toutefois, un certain nombre de parents, ayant eu à souffrir d’une position soit maladroite, soit hautaine et méprisante de psychiatres, voire de psychanalystes, gardent en eux l’idée que ce sont plus les théories sous jacentes de ces « pratiques inhospitalières » que les personnes rencontrées qui en ont été les ressorts et les acteurs. De ces traumatismes, si j’en juge par la violence des réactions qui en découlent, s’originent des attitudes, des comportements, des menées qui, au-delà des aspects compréhensibles, du fait de ces erreurs regrettables, ont le redoutable effet de nourrir une haine de la psychopathologie d’inspiration psychanalytique et de ses praticiens empêchant tout dialogue constructif, allant même jusqu’à dénier le rôle civilisateur que la psychanalyse a joué dans l’évolution de la psychiatrie du xxe siècle. On voit ainsi se mettre en œuvre une entreprise de désinformation calomnieuse et revancharde, indigne des enjeux actuellement à portée de concepts, et qui vise à relier les différents aspects définis plus haut. Et ne nous y trompons pas, les parents sont trop souvent pris en otage dans ces mauvais procès. D’autant que nous voyons des groupes de pression organiser un véritable lobbying politique conçu pour faire disparaître la psychiatrie même du champ de l’autisme. Je le dis avec beaucoup d’inquiétude : il serait dramatique de penser l’autisme et les troubles envahissants du développement uniquement en termes de neurodéveloppement, d’éducation et de pédagogie spécialisés, sans permettre à tous les enfants, de bénéficier d’une approche thérapeutique dont certains ont absolument besoin, du fait de la toxicité spécifique de leurs angoisses archaïques. Les hôpitaux de jour, à temps plus ou moins partiels, qui ont à se transformer pour se mettre au niveau de ces changements récents dans l’approche de l’autisme, et à intégrer les autres approches dans une philosophie d’ouverture, restent les pivots à partir desquels des propositions de soins articulées aux autres formes de prises en charge éducatives et pédagogiques peuvent se réfléchir et s’organiser sous l’égide des parents. Par contre, ne penser l’autisme que dans une dynamique éducative, ce qui peut convenir temporairement à certains enfants, conduit à faire l’impasse sur les moments où l’éducatif ne suffit plus à aider l’enfant envahi (c’est un trouble envahissant) par ces angoisses archaïques qui le mettent à mal. Il suffit d’avoir côtoyé un enfant très automutilateur, ou présentant des angoisses massives de déstructuration à l’occasion de changements qu’il ne peut pas accepter, pour comprendre le potentiel désorganisateur extrême que recèlent ces pathologies. Je comprends d’ailleurs cette agressivité, par exemple à l’égard de la technique du packing, comme l’expression, par des personnes qui n’ont pas eu à vivre dans leur chair, en tant que parents, ou dans leur métier, comme professionnels responsables d’enfants n’ayant pas besoin de ce style de soins, d’une projection imaginaire de la haine de la maladie autistique successivement déplacée sur les « psys » qui tentent de la soigner puis sur une technique qui leur apparaît étrange. Mais personnellement, avant de juger d’une technique quand je ne la connais pas, je me renseigne sur elle de façon sérieuse. Et dans ce cas, nous avons vu que ces réactions faisaient suite à quelques émissions télévisuelles (une première montrant la technique du pack proposée par l’excellente équipe du Dr Gillis (région parisienne), puis une deuxième par l’équipe de l’hôpital de jour la « Pomme bleue » du Dr Casenave de Bordeaux). Ce faisant, ils généralisent leur discours à partir de leur expérience personnelle, à des enfants dont ils ne connaissent pas la souffrance objective, ni celle de leurs parents. D’ailleurs certains d’entre eux se sont exprimés sur cette question de façon claire3, et beaucoup d’entre eux, dont les enfants sont concernés, sont scandalisés des positions désinvoltes prises par des parents contre cette technique, dans la mesure où ils disqualifient un soin qui, s’appliquant à leurs propres enfants, leur a procuré des résultats quelquefois spectaculaires. Je tiens également à signaler que le programme hospitalier de recherche clinique (phrc) que j’ai lancé avec le Dr Goeb à Lille a obtenu un agrément ministériel impartial du groupe d’experts chargés de juger de la pertinence scientifique d’un tel projet, et a reçu, conformément à la loi réglementant la recherche clinique, un avis favorable du Comité de Protection des Personnes (instances éthiques des chu). De telles aventures montrent à l’envi que, si la haine peut faire feu de tout bois, elle consomme une énergie considérable en pure perte, énergie qu’il conviendrait de consacrer à tous ces enfants et à leurs parents qui en ont tant besoin.


Mais il me semble que ces combats d’arrière-garde peuvent être mis en rapport avec une modification récente non pas des chiffres de la prévalence de l’autisme mais plutôt des effets combinés de l’antipsychiatrisme primaire avec les modifications opérées dans les classifications internationales récentes. En effet, la prévalence de l’autisme de Kanner a longtemps été acceptée aux alentours de 0,4 pour 10 000, alors qu’aujourd’hui, la catégorie des troubles envahissants du développement oscille suivant les statistiques entre 0,6 et 1 pour 100, soit à peu près l’équivalent de la schizophrénie. Quand on y regarde de plus près, on constate que dans la catégorie des ted, il y a plusieurs entités telles que l’autisme typique et atypique mais aussi les syndromes de Rett et d’Asperger et les troubles désintégratifs. Mais que sont devenues les psychoses infantiles, les dysharmonies psychotiques et autres formes de troubles décrites en son temps par Misès dans sa fameuse classification française des troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent ? Comment comprendre autrement cette inflation statistique ? Voilà des problèmes qui sont dignes du plus grand intérêt. Je me souviens d’une discussion clinique et psychopathologique entre Roger Misès (Paris) et Donald Cohen (Yale/us) lors du congrès de la Société française de psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent organisé en 1999 par Hochmann à Lyon, au cours de laquelle ces deux personnes étaient tombées d’accord sur la proximité entre les dysharmonies psychotiques et le mcdd (Multiple Complex Developmental Disorder). Où sont passés ces petits patients ? Comment peut-on à ce point exclure les enfants psychotiques ? Pourquoi les enfants autistes auraient-ils des droits que les enfants psychotiques et dysharmoniques n’auraient pas ? Il me semble qu’il s’agit là d’un mauvais procès, et, je le redis, que nous devons résister à ces tentatives de déstabilisation des dispositifs au service des enfants présentant des difficultés pathologiques de développement. Un outil, la grille de repérage, qui s’est progressivement montré d’une très grande utilité, tant sur le plan clinique et thérapeutique que sur celui de la réflexion psychopathologique, a été forgé par Geneviève Haag4 et ses collaboratrices psychanalystes d’enfants dès 1995. Or dans cette synthèse de trente années de psychothérapie d’enfants autistes, il apparaît que la sortie de l’état autistique se conquiert par la « récupération des premières enveloppes », le « vécu d’entourance », et que cette première avancée permet à l’enfant d’accéder à une phase symbiotique, dans laquelle il va devoir travailler notamment sur les clivages verticaux et horizontaux, avant de franchir éventuellement le cap de la « séparation-individuation » cher à Margaret Malher. Ne peut-on penser que ladite phase symbiotique a quelque chose à voir avec la psychose infantile ? Comment penser une intégration successive des différents modes identificatoires archaïques tels que l’identification adhésive (pour l’autisme) et l’identification projective (pour la psychose infantile) sans en croiser la pertinence avec la clinique et les phénomènes spécifiques de relations transférentielles qu’ils suggèrent ? Nous retrouvons là les différences radicales entre des classifications qui se prétendent « athéoriques » sans finalement y parvenir, et celles qui sont le résultat de réflexions sur les structures psychopathologiques sous-jacentes aux signes cliniques descriptifs, destinées à nous aider à comprendre dans le « transfert » la manière dont un enfant construit le monde, et in fine à tenter de le rejoindre. Et dans cette logique, l’apprentissage de la méthode d’observation des bébés selon Esther Bick5 n’est pas la moindre des chances pour mieux approcher cette connivence nécessaire avec l’archaïque. Mais ce n’est pas tout, toutes ces pensées autour de la psychopathologie des enfants autistes et psychotiques n’auraient pas de sens ni d’intérêt si elles n’étaient pas en même temps les occasions de modifier en profondeur nos pratiques à leur service. D’où les réflexions sur « l’institutionnel ». Il se trouve que dans les changements récents survenus en matière d’autisme et de psychose infantiles, la question de la complémentarité entre les différentes approches prend un relief important. La psychothérapie institutionnelle6 avait très tôt vu l’importance de ce concept dans l’organisation de la psychiatrie de secteur pour faciliter la prise en compte des constellations transférentielles. Il va de soi désormais que les parents vont choisir pour leur enfant, lorsqu’on leur en laisse l’opportunité, des aides tentant d’intégrer les dimensions éducatives, pédagogiques et thérapeutiques. Il m’est souvent arrivé ces derniers temps7 de proposer la formule suivante pour un enfant présentant de tels troubles : « L’éducatif (comme prolongation de la fonction parentale) toujours, le pédagogique quand c’est possible et le thérapeutique quand c’est nécessaire. » L’éducatif est aujourd’hui devenu un enjeu considérable dans la bataille décrite plus haut, dans la mesure où des professionnels et des parents tentent, soutenus par des politiques peu scrupuleux et sensibles aux sirènes du « showbizz », d’imposer une méthode datant des années 1960 (Lovaas) qui donnerait des résultats plus satisfaisants que les autres8, en dénigrant d’autres approches qui ont aussi leur intérêt (Schopler) et surtout la psychanalyse. Pour moi, il est clair que les méthodes éducatives ne s’opposent pas aux approches thérapeutiques, mais qu’elles doivent s’y articuler. C’est pourquoi, dans notre proposition aux parents, ce sont eux qui décident de l’orientation à donner pour leur enfant. Et ce n’est pas parce qu’ils souhaitent faire accompagner leur enfant d’une méthode éducative de telle ou telle origine, que la question du soin ne se posera pas à un moment donné. C’est bien d’une complémentarité entre éducatif et thérapeutique qu’il s’agit. Et dans ce domaine, il va de soi que la volonté des partenaires de travailler ensemble est déterminante pour aider les parents à penser les différents aspects nécessaires à l’ensemble de la prise en charge de leur enfant. Dès l’instant où un partisan d’une méthode éducative déclare aux parents9 qu’ils ne doivent pas « laisser leur enfant aux mains des psychiatres », surtout s’ils sont « d’obédience psychanalytique », mais que lui, en deux ans, pourra « guérir » leur enfant de son autisme, il me semble que le parent est pris dans un conflit de loyauté entre son enfant qu’il veut voir avancer et ceux qui devraient le conseiller plus modestement. Je vois pour ma part dans la complémentarité possible entre les champs éducatif et thérapeutique un signe de qualité de la proposition faite à l’enfant et à ses parents. Par contre, une proposition de tout faire avec une seule approche me semble un signe de totalisation, voire de totalitarisme, qui ne sied pas à notre sujet. J’adresse aussi bien cette critique aux psychanalystes qui ont pu penser et pensent encore qu’ils peuvent obtenir à eux seuls la guérison d’un enfant, qu’à certains courants éducatifs qui, profitant de la souffrance des parents, utilisent les médias à des fins mercantiles pour mieux prendre leur essor dans un pays qui n’est pas familier des pratiques nord-américaines. Je suis profondément persuadé que les méthodes sont très dépendantes des personnes qui les pratiquent mais aussi de celles qui les reçoivent. Et il est important de rappeler que les ted sont une très vaste planète, voire un système constitué de planètes très différentes, et qu’il est vraisemblable que les caractéristiques d’une planète ne s’appliquent pas à toutes les autres et inversement. Il y a donc lieu de cultiver la tolérance en matière de diversité d’approches de façon à rester ouvert aux expériences sans tomber dans l’idéalisation problématique de l’une d’entre elles. Il est temps de réaliser que nous appartenons à un système et non à l’un de ses éléments.


En ce qui concerne la pédagogie, la dernière loi édictée à propos de l’intégration des enfants handicapés à l’école, si son intention n’était pas totalement contredite par l’imposition d’économies de moyens (suppression de milliers de postes dans le primaire, des rased, de classes spécialisées,…) la rendant inapplicable dans de bonnes conditions, pourrait profondément modifier la philosophie de l’accueil des enfants autistes et psychotiques à l’école. En effet, il ne s’agit plus, et c’est une avancée, de « défendre » l’intégration d’un enfant dans son école, il y est inscrit de droit. Et tous les moyens pour qu’il puisse y suivre une scolarité de qualité doivent lui être fournis. Symboliquement, voici enfin venue la reconnaissance dans l’école de la République des différences entre les enfants comme un des aspects constituant les groupes humains au-delà de leurs spécificités, y compris en termes de handicaps. Mais si les moyens ne suivent pas, et si les enseignants, par ailleurs extrêmement préoccupés par d’autres grandes difficultés de fonctionnement dans leurs classes – je veux parler ici de ce que je nomme maintenant les « tec ou Troubles envahissants du comportement » –, ne peuvent pas jouer ce jeu de l’intégration, ce sont encore les enfants les plus difficiles à intégrer qui vont en faire les frais. Et parmi ceux-ci, les enfants autistes et psychotiques figureront en tête du palmarès. Il est donc tout à fait important que dans les hôpitaux de jour, dans les classes d’intégration scolaire, dans les unités pédagogiques individualisées, dans les classes thérapeutiques, et toutes les autres formes d’approches pédagogiques des ted, des enseignants spécialisés continuent de se former et de maintenir ce souci pour une « pédagogie spécialisée ès autisme et psychose infantiles ». Nous en avons le plus grand besoin pour aider les enseignants qui accueillent dans leurs classes des enfants présentant de tels troubles à tenir compte de leurs particularités d’apprentissage.


Et paradoxalement, ce sont sans doute les personnes atteintes de syndromes d’Asperger qui nous en apprennent le plus sur ces mécanismes spécifiques de la pensée autistique. Il convient de leur rendre cet hommage de nous aider à comprendre10 que ce mode de pensée, plutôt qu’une pathologie seulement, est surtout un autre mode de penser le monde, différent de celui des névrosés « classiques ». Mais il ne faut pas oublier non plus tous les enfants autistes et psychotiques qui vont évoluer vers une déficience plus ou moins grave en fonction de très nombreux critères, et dont la capacité d’autonomie à terme sera relative. Dans ces cas, la présence institutionnelle doit venir aider la famille au moment opportun pour permettre de proposer des lieux humains dans lesquels la qualité de ce qui s’y passe dépend de la façon dont les personnels sont eux-mêmes traités (statuts, salaires, formations, supervisions, reconnaissance,…).


Et aujourd’hui, le compte n’y est pas non plus, non seulement en termes de places disponibles pour les adolescents, les adultes et même les personnes âgées, mais également en ce qui concerne la qualité du tissu institutionnel qui les accueille. D’où la très grande importance que j’accorde dans ce texte comme dans d’autres à la lecture institutionnelle de la problématique d’un enfant ou d’un adulte autiste, psychotique ou présentant une grave psychopathologie au point d’avoir besoin d’être « pourvu » d’une institution au sens « tosquellessien » du terme, cette constellation transférentielle que nous construisons ensemble autour de et avec lui. Et pour nous y aider, je m’entoure de maîtres devenus des amis très chers : Oury, Torrubia, Balat, et quelques autres. Qu’ils soient à nouveau remerciés pour leur patience à mon égard !


Quand je relis aujourd’hui ce modeste ouvrage, je mesure à la fois le chemin parcouru, mais aussi ce qui était déjà pertinent à l’époque de Tosquelles et qui a peu changé, notamment pour ces questions institutionnelles. Je crois que les concepts et les histoires cliniques qui y sont racontés peuvent néanmoins permettre à des personnes motivées par de tels problèmes humains de mieux entr’apercevoir l’ampleur et la complexité du problème posé. Même si ce livre ne fait que témoigner de la passion qui m’anime pour mieux soigner avec toutes les équipes qui me font confiance ces enfants autistes et psychotiques, et mieux enseigner à les prendre en charge, j’en saurai toujours gré aux éditions érès de m’avoir permis d’y revenir pour le mettre à nouveau à disposition des lecteurs qui en attendaient la réimpression.


Lille, Noël 2008
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