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    Présentation

    Dix ans après la loi 2002-2, qui rénove l'action sociale et médico-sociale, la clinique institutionnelle – avec des enfants et des adolescents autistes ou avec ceux, manifestant des troubles du comportement, qui sont accueillis en ITEP (instituts thérapeutiques, éducatifs et thérapeutiques) – est dans la tourmente.
L'évolution législative et réglementaire privilégie des approches s'appuyant sur des méthodes de conditionnement, de dressage ou de gardiennage et des mesures quantitatives au détriment des démarches cliniques issues de la psychanalyse, des pédagogies et des thérapeutiques institutionnelles. Les personnels attachés à la dimension des soins constatent pourtant les bénéfices que ceux-ci apportent aux personnes qu'ils accompagnent sur les plans pédagogique, éducatif, rééducatif, psychologique, psychothérapeutique et psychiatrique, et souffrent de voir leur travail dévalorisé. 
Comment aujourd'hui travailler institutionnellement avec les outils de l'éducation spécialisée, auprès d'enfants et d'adolescents autistes et/ou manifestant des troubles du comportement alors que l'évolution législative et la pression des lobbies associatifs imposent leurs contraintes ? L'auteur soutient qu'il subsiste des interstices qui ouvrent des possibilités de faire fonctionner de façon institutionnelle une organisation des soins qui soit bientraitante à l'égard des enfants et des adolescents présentant des troubles psychiques.
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Introduction




Ce livre témoigne d’un parcours de réflexion. Il veut actualiser et ponctuer un long travail de recherche et de divulgation méthodologique. J’ai introduit l’histoire de la profession dans le cursus des études d’éducateur spécialisé au centre de formation d’éducateurs spécialisés que je dirigeais dans les années 1980, à Vaugrigneuse, puis à Charenton. Cette innovation, somme toute modeste, avait pour ambition d’organiser autour d’elle la masse des savoirs théoriques définie par le programme alors en vigueur. Organiser les notions de psychologie, de psychopathologie, de pédagogie, de législation, les aspects sociologiques et anthropologiques par l’histoire de la profession et de ses méthodes, à partir de la philosophie du xviiie siècle, formait un pari pour une tentative épistémologique, adoptée par la suite par d’autres centres de formation. Mes expériences du terrain clinique institutionnel [1]  ont accompagné des articles et des livres expliquant et promouvant le cadre institutionnel des soins dans lequel les éducateurs, les rééducateurs, les instituteurs, les psychologues, les psychiatres, les psychanalystes intervenaient de façon pluridisciplinaire auprès d’enfants et d’adolescents autistes, psychotiques, déficients mentaux, ayant des troubles du comportement ou délinquants.

Ce livre interroge l’état actuel des difficultés et du mal-être à travailler avec ces enfants et ces adolescents, autistes aussi bien que manifestant des troubles du comportement, dix ans après la promulgation de la loi 2002-2 qui rénove l’action sociale et médico-sociale. Les premiers attirent la compassion du grand public et leur cause est portée par la haine actuelle de la psychanalyse qui combat maladroitement l’existence de l’inconscient. Les seconds dressent contre eux les tenants de leur dangerosité qui annonce leur délinquance. Ces motions sont portées par une dimension législative exponentielle qui privilégie des démarches et des mesures quantitatives au détriment des démarches et des mesures qualitatives. En cela, les démarches cliniques issues de la psychanalyse, des pédagogies et des thérapeutiques institutionnelles sont reléguées, voire disputées par des méthodes de conditionnement, de dressage, de gardiennage et de mise à l’écart, renforcées par la démarche préconisée : ramener aux résultats des seuls apprentissages scolaires l’évolution sociale et la classification de ces enfants et adolescents en souffrance psychique. Les personnels attachés à la dimension des soins, témoins des bénéfices que ceux-ci apportent aux personnes qu’ils accompagnent sur les plans pédagogique, éducatif, rééducatif, psychologique, psychothérapeutique et psychiatrique, se démotivent, souffrent au travail et se plaignent des injonctions législatives et réglementaires qu’ils subissent dans des professions qui sont dévalorisées.

Pour comprendre ce phénomène massif dans les secteurs social, médico-social et sanitaire, je propose de considérer les représentations en lien avec les éléments de clinique individuelle que l’on retrouve dans une clinique institutionnelle. Les modalités d’expression des représentations sociales à propos de la folie, de la délinquance et de la dangerosité sont lisibles dans différents médias : presse généraliste, moyens de communication institutionnelle, textes législatifs, prises de position théoriques des politiciens, des philosophes, des historiens, des psychanalystes… Dans ces textes, on voit comment les représentations expriment des jugements péremptoires, des injonctions de redressement, justifiés par des événements sociaux qu’il s’agit de maîtriser politiquement. Je prends en compte les contradictions d’une législation pléthorique et les conséquences de son application autant que les simples effets d’annonce sur le travail clinique. Que cette accumulation législative réponde aussi à un réel souci d’amélioration de la situation de personnes handicapées ou défavorisées, ainsi qu’à un souci de sécurité, cela ne fait pas de doute ; pourtant une part importante de ces textes, leur application ou leur oubli révèlent les effets néfastes de la précipitation du législateur, lui-même soumis à d’autres injonctions, catégorielles et lobbyistes, électoralistes, dans une actualité qui ne persiste pas et qui ne pense pas. Souvent, il n’est pas possible, économiquement, de mettre en œuvre toutes les mesures préconisées. Ceci fait que les secteurs d’aide et de soins concernés sont de facto dévalorisés socialement et sont soumis à des effets de pauvreté semblables à ceux ressentis par des personnes poussées à la pauvreté. On le constate alors cliniquement. D’autres textes, tel que le verbatim du Sénat lors du débat consacré à l’application de la loi de 2005 sur le handicap, cinq ans après sa promulgation, aident à comprendre les effets produits par la législation sur un travail clinique, qui reste toujours possible.

La loi du 11 février 2005 donne une définition du handicap qu’elle constitue comme « une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques ». Deux remarques s’imposent. La première concerne l’ordre dans lequel sont annoncées les altérations des fonctions. C’est l’ordre chronologique dans lequel la société a porté son attention sur ces fonctions altérées et a peu à peu répondu par des dispositifs d’exclusion, de marginalisation ou de prise en compte sociale ou médicale. La seconde concerne la globalisation du terme de handicap. Utilisé par le passé surtout pour nommer le handicap physique, désormais le handicap rassemble sous un même signifiant toutes les déficiences se manifestant par les fonctions altérées énoncées par la loi. Ce sont donc les déficiences motrices, instrumentales, sensorielles, intellectuelles, les polyhandicaps et les difficultés psychiques de tous ordres qui, pour la première fois, sont regroupés sous un même terme, alors que nos pratiques, et souvent le mode de financement de leurs traitements, étaient différenciés conventionnellement et légalement. On y voit, dans différentes préconisations déjà en œuvre, une fusion de certaines modalités d’intervention sanitaires et des modalités d’intervention médico-sociales. Les pratiques des secteurs pour les personnes âgées dépendantes préfigurent ce qui sera modélisé dans le secteur de l’enfance, presque toutes difficultés confondues.

De plus, le terme de handicap psychique vient perturber notre représentation ordonnée issue du champ des inadaptations, devenu le champ du handicap. Il confond ou il amalgame en une seule dénomination ce qui ressort à la fois au handicap et à la psychopathologie. Cela renforce ce que la loi elle-même énonce de la substantialité, de la durabilité ou de l’atteinte définitive des fonctions, comme s’il n’y avait aucun espoir de guérison, ce qu’on remarquait déjà à propos de la folie et qui réapparaît aujourd’hui au sujet de la dangerosité et de la délinquance, dans la manifestation du besoin de maîtrise. Pourtant, toute manifestation pathologique, même multifactorielle, n’est pas forcément, lorsqu’elle est surtout déficitaire, d’origine entièrement neurologique ou neuropsychologique (voire neuropsychanalytique [2]  !). Dans le cadre des atteintes des troubles de l’apprentissage certaines personnes exposent des pathologies psychiques. Cette loi a un effet stigmatisant qui fixe le handicap, sans qu’on puisse réellement considérer qu’il s’estompe ou disparaisse (seul le décret itep de 2005 semble échapper en grande partie à cet inéluctable). On comprend mieux alors les mécanismes de déni exposés par les modalités de la scolarité pour tous, accompagnés par la généralisation du droit à compensation. Là est le point nodal de l’avenir des professions concernant les soins et l’accompagnement.

La loi est la loi. On ne peut la contourner. Elle change ce qui était, qui devient passé, et procure de nouvelles conditions. Certaines d’entre elles sont contraignantes, la plupart organisent des aspects sociétaux, d’autres permettent d’extrêmes interprétations, pourtant les interstices qui subsistent dans son organisation ouvrent des possibilités de continuer à faire fonctionner de façon institutionnelle une organisation des soins.







Notes du chapitre


			[1] ↑ 
		C. Wacjman, L’enfance inadaptée, anthologie de textes fondamentaux, Toulouse, Privat, 1993 ; Travailler avec des enfants malades mentaux, Paris, Dunod, 1997 ; Les fondements de l’éducation spécialisée, Paris, Dunod, 2008 ; Adolescence et troubles du comportement en institution, 3e éd., Paris, Dunod, 2011.


			[2] ↑ 
		Des auteurs rangent cette discipline au même rang que les modalités de conditionnement de diverses méthodes qui ont pour défaut d’écraser, d’araser le symptôme, comme s’il ne signifiait rien en soi, au détriment du sujet dont on ignore alors l’histoire. C’est aussi le cas des thérapies cognitivistes et comportementales.




        L'autisme


La construction de la loi sur l’autisme





Durant ces dernières décennies on a constaté combien l’évolution des textes législatifs et réglementaires a suivi de près l’actualité événementielle du pays. Il en va ainsi dans plusieurs pays occidentaux qui adaptent le cadre de plus en plus étroit de leur législation au fur et à mesure que le symptôme prend le pas sur la raison. Ce qui est déraisonnable est bien plus souvent la réponse sociale que l’acte individuel. On répond à un acte individuel, bien souvent pathologique, par une adaptation législative coercitive rapide, sans réflexion approfondie ni réel débat, qui lutte contre le symptôme et au-delà, en y ajoutant la haine. C’est ce qu’on appelle une politique sécuritaire. Par la réponse judiciaire, on veut montrer comment la politique étouffe la déraison. Mais cela est-il même raisonnable, alors que la spécificité législative (un acte, une réponse, tout comme Esquirol préconisait une maladie par malade) n’a pas besoin de se développer, la législation existante étant déjà là pour assurer une réponse et instaurer l’ordre ou la répression. La question se déplace alors, pour aller du soin vers la punition. Étrange mouvement du balancier de l’histoire.

Dès 1968, Claude Veil, dans son livre Handicap et société, s’interrogeait : « Les textes qui ont reconnu ce qu’on est convenu d’appeler (improprement) le “droit à la santé” et le “droit à la sécurité” reflètent et soutiennent une importante exigence d’égalisation des chances […] Ces droits s’apparentent à des mythes collectifs, et se situent donc dans un plan non-réaliste. […] On se trouve en face d’une série complexe de phénomènes dont les uns ressortissent à l’économie et les autres à l’émotion, dont les données sont a priori peu cohérentes entre elles, et dont l’évolution obéit à des règles différentes » (p. 56-57).

Cette réflexion est surréaliste pour l’époque ! Toute l’évolution de la question est contenue et décrite dans ces quelques lignes, y compris l’égalisation (l’égalité ?) des chances. Au début du xxie siècle nous sommes parvenus à ce point et nous sommes fondés à nous demander si nous ne l’avons pas dépassé. La question de l’autisme est de celles que l’on peut se poser alors dans leur chronologie, mais aussi en se posant les questions concernant la nature et la structure des éléments qu’elles recouvrent. Cette question, devant les émotions suscitées par la haine lorsque l’impuissance fait face au symptôme, et à la façon dont il est traité, veut remplacer l’humanisme par le forçage. La succession des décisions, l’empilement conceptuel, le raisonnement non constructif, non productif de réel changement, bâti sur la toute maîtrise de méthodes mécanicistes en découlent. Le secteur médico-social, le secteur de la pédopsychiatrie sont peu à peu interdits de penser, comme l’ont été les personnes qui ont cru instaurer le pouvoir souverain du peuple à l’époque de la Révolution. On voit alors combien l’usage de la parole forcée par la minorité écrase celle de ceux à qui on n’a pas voulu demander leur opinion. On est là dans le déni de démocratie. Ceux qui ont créé cette démocratie représentative l’ont eux-mêmes énoncée comme problématique, mais inévitable face aux aléas de la démocratie directe, qui ne convient qu’au petit nombre. L’évolution de la lutte contre la psychanalyse et ses méthodes, faute de pouvoir s’attaquer à ce qui la fonde, l’inconscient, mène à la construction volontaire de processus de penser antidémocratiques. Marcel Gauchet montre bien que « la vague de démocratisation a changé la démocratie […] en redéfinissant entièrement ses priorités. Elle a, ce faisant, détruit l’équilibre qui s’était lentement construit entre la gestion de l’historicité, les ressources du politique et les exigences du droit. De nouveau, nous sommes partagés entre des injonctions contradictoires et poussés en tous sens par des tendances incompatibles [1]  ». Cette histoire qui se construit lentement et qui s’établit sur ce qui lui reste, c’est-à-dire ce qui n’a pas été perdu ou détruit, est le bien commun sur lequel se construit la continuité de la vie des sociétés. Verbales ou écrites, ses composantes se présentent en séries signifiantes et contenantes. Si on instaure des ruptures, elles peuvent se dialectiser. Si on instaure des discontinuités, celles-ci vont fragiliser un édifice qui n’a pas construit lui-même ses fondations et a été incapable de les fortifier pour supporter le poids des ans. Voyons ce qu’il en est de cette construction fragile, au regard de l’histoire, pour conduire cette stratégie guerrière.




L’ancrage des réprésentations de l’autisme

Tout d’abord, examinons l’ancrage des représentations de l’autisme en visionnant le film de François Truffaut, L’enfant sauvage. C’est du côté des émotions que nous sommes convoqués. Si le récit du film suit bien les descriptions de Jean Marc Gaspard Itard contenues dans ses deux textes, et qu’on ne dispute pas au cinéaste, on peut faire deux reproches. Le premier est que l’esthétique du film, le choix du noir et blanc, plonge le spectateur dans ce qu’il peut prendre pour la réalité. Or, aujourd’hui, la réalité ne se construit que par la lecture des textes et encore se construit-elle différemment suivant les lecteurs. Soyons justes : le film est construit sur la réalité de textes. C’est donc l’esthétique et le récit qui créent l’émotion et les projections du spectateur ; mais c’est le jeu du cinéma. Le second reproche qu’on peut faire est hors de propos, la question n’ayant pas été traitée par Itard et donc pas reprise par Truffaut, c’est une partie de la discussion du plan clinique. Le sauvage de l’Aveyron était-il autiste ou était-il carencé ? Nous ne pouvons bien sûr pas répondre à cette question mais des représentations engendrant d’autres représentations évoquent cette question masquée par un film suivant très précautionneusement une documentation aussi ancienne. Si le film est bon, émotionnellement, voyons les reproches qu’on peut faire directement à Itard, qui ressortissent à des questions de l’économie psychique. Pour éviter tout écueil anachronique, suivons la lecture qu’Octave Mannoni fait dans « Itard et son sauvage [2]  ». Lisant le texte d’Itard, tout comme on entend un discours verbal, O. Mannoni avance que pour Itard, « le désir doit se ramener au besoin » et que la position de celui-ci serait la suivante : « Je te ferai faire ce que je veux, parce que je suis le maître de ton besoin [3] . » Il faut insister sur ce besoin de maîtrise des comportements et des apprentissages, besoin qui n’a pas beaucoup de mal à s’instaurer chez des parents d’enfants ordinaires, parce qu’il est organisateur de la banalité quotidienne, alors que c’est beaucoup plus difficile à organiser pour des enfants psychotiques, parce qu’ils mettent en échec tout ce qui peut émaner d’un autre intrusif. Encore un mot de O. Mannoni pour conclure cette ouverture sur l’ancrage fort des représentations actuelles sur l’autisme. Il affirme que « si les théories sur lesquelles s’appuie Itard ne présentent plus guère d’intérêt, il faut se demander d’où peut venir le fait qu’elles servent encore, de façon plus ou moins dissimulée mais réelle, de base à beaucoup de pratiques rééducatives ou simplement pédagogiques [4]  ». La persistance des méthodes d’apprentissage scolaire trouve son origine dans les méthodes répétitives, le cumul des connaissances et l’acquisition des progressions, dans une répétitivité ordonnée, qui sont les éléments de la pédagogie de base, telle qu’elle s’est constituée depuis l’abandon de l’apprentissage préalable du latin, à la charnière du xviie et du xviiie siècle, remplacé par l’entrée de plain-pied dans la réalité de la langue française. Ce sont la simplicité et la logique de la méthode qui ont séduit les créateurs des méthodes éducatives d’apprentissage pédagogique, montrées aujourd’hui comme spécifiques de l’éducation des enfants autistes. Lorsqu’on invente une nouvelle méthode pédagogique, on se trouve bien souvent confronté à l’existant de base le plus simple qui constitue lui-même la base des méthodes antérieures. La reproduction intuitive des méthodes tient pour une bonne part à ce qui a été inculqué auparavant au pédagogue novateur alors qu’il était lui-même élève et le fait réagir pour ou contre. C’est aussi ce qui se passe dans les associations de parents d’enfants autistes lorsqu’elles prennent position pour les méthodes éducatives. Si ces méthodes ont été bonnes pour moi, elles seront bonnes pour lui, que je souhaite voir devenir à mon image. Ne nous trompons pas : chaque fois que l’on parle de l’éducation des enfants autistes, chaque fois que l’on prône les méthodes éducatives destinées aux enfants autistes, on ne parle certainement pas d’éducation, on parle avant tout des apprentissages scolaires.

Pourtant, O. Mannoni tient à montrer une nouveauté, c’est que « la psychanalyse des enfants découvre le rôle qu’ils jouent dans les fantasmes parentaux [5]  ». Voilà qui démontre un des mécanismes les plus importants de la guerre que certains mènent contre la psychanalyse, la découverte de l’inconscient. On ne peut alors comparer ou opposer ce qui n’est ni comparable ni opposable : apprentissages scolaires et soins, éducation et thérapeutique. Tout au plus peut-on instaurer une complémentarité, si on accepte de ne pas évincer l’un de ces termes au profit d‘un autre. Dans les méthodes de soins issues de la théorie psychanalytique, on a toujours fait place à l’enseignement et à ses apprentissages de base. La seule nouveauté dans la revendication de la dimension éducative est l’éviction de la psychanalyse.
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La fabrication de l’« autiste handicapé » : chronique d’un passage à l’acte [1] 




Par un choix de lectures théoriques, professionnelles et grand public et à travers l’examen des réactions de nos députés à la proposition de loi du 22 février 1996 (tendant à « assurer une prise en charge adaptée de l’autisme »), on situe l’évolution du statut de l’autisme infantile en France et des politiques dont il est l’objet. Et ce depuis le moment où, par les avancées des lois de 1975, est posé avec netteté qu’il convient d’éviter la ségrégation scolaire. Que peut entraîner, sur les politiques et les pratiques de soin, la reconnaissance légale de l’autisme comme handicap ?



Les lois de 1975 et quelques-unes de leurs suites

Il y a deux lois du 30 juin 1975. À coté de la plus connue, la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées, dont les décrets d’application fixèrent dès 1976 comme objectif prioritaire l’intégration en milieu scolaire, la seconde institue un secteur social et médico-social distinct du secteur sanitaire [2] . Désormais, la personnalité morale des institutions sociales et médico-sociales est primordiale et leurs budgets déterminés par une instance de contrôle. Certains, tel F. Chapireau, jugent que « presque vingt ans après la loi, il apparaît que les objectifs annoncés sont atteints. La loi a été efficace... Un équilibre entre secteur sanitaire et social s’est établi même s’il est toujours discuté et discutable [3]  ». Les débats sur la loi de 1975 relative aux personnes handicapées suscitèrent polémiques et controverses. L’accord se fit pour reconnaître à ces lois le bénéfice de l’accession à un statut pour les personnes handicapées qui, il est bon de le redire, viennent alors succéder aux invalides peu et mal assistés, dont les deux grandes guerres ont pourvu en nombre le pays. Pourtant, d’autres comme Claude Veil n’ont pas vu dans cette loi un aussi grand bénéfice pour le point de vue des personnes. Il écrivait que « qualifier quelqu’un de handicapé, c’est le faire basculer du côté du social, c’est le démédicaliser. Le démédicaliser, c’est le priver des ressources du soin. En conséquence, la loi de 1975, avec tous ses avantages, est un piège infernal [4]  ». Ces propos sont prémonitoires de ce qui allait se passer jusqu’à la loi 2002-2, et au-delà.

Voulant tirer des enseignements de l’évolution des soins dans le cadre institutionnel, des auteurs tels que R. Misès et J. Hochmann avancent que « la loi du 30 juin 1975 a accentué l’opposition entre des malades relevant d’une thérapeutique et des handicapés soumis à l’éducation spéciale ». Ils insistent sur le fait que « les pédopsychiatres français pour la plupart estiment que toutes les formes cliniques de la psychose – y compris l’autisme – relèvent d’actions conjointes prenant en compte les dimensions éducatives et pédagogiques, mais sans perdre de vue la visée curative […] À partir de là, pour l’ensemble des troubles graves relevant de dispositifs institutionnels, se trouve progressivement remis en question le clivage institué entre des malades et des handicapés [5]  ».

Aujourd’hui, on sourit à un tel optimisme, et on découvre que dans un article bien plus récent le Pr Roger Misès prend un autre ton. Nous y reviendrons.

Quant aux administratifs, sans doute troublés par la nécessité de contrôler et d’optimiser un dispositif qui a crû de façon peu prévisible, ils s’investissent dans la recherche rétroactive pour tenter de reconsidérer le paysage qu’ils ont contribué à créer. Mais les normes rétroactives ne tiennent pas compte de l’évolution des techniques cliniques, ni des aléas que fait naître la dégradation des conditions sociales.




Soin et/ou éducation ?

La proposition de loi qui vise à déterminer l’autisme comme un handicap (1996) au sens de la loi de 1975 sur les personnes handicapées, nous confronte aux questions de la nature et du sens du soin versus l’éducation, et amène à réfléchir sur la dimension du sanitaire lorsqu’elle est en partie incluse dans le champ médicosocial. Cela relève de la politique d’intégration des « jeunes handicapés en milieu scolaire ordinaire » pour reprendre les termes de la circulaire n° 82-2 et n° 82-048 du 28 janvier 1982 relative à la mise en œuvre d’une politique en faveur des enfants et adolescents handicapés. Cette circulaire propose de façon encourageante l’intégration, afin que chaque enfant puisse évoluer dans « un milieu ordinaire où il puisse développer sa personnalité et faire accepter sa différence ». Pour cela, le rédacteur souhaite « décloisonner le dispositif institutionnel existant dans une perspective d’intégration qui limite les phénomènes d’exclusion ou de ségrégation [par…] un objectif de réinsertion en milieu scolaire ordinaire […] avec, si nécessaire, les soutiens spécialisés pédagogiques et thérapeutiques appropriés ». Ce texte fait une large place à l’organisation pédagogique et donne au directeur d’établissement scolaire le rôle de coordinateur des actions d’intégration. Il affirme aussi que « des formes inédites d’intégration seront encouragées si ces innovations permettent de répondre à des situations individuelles particulières ou d’accueillir des catégories d’enfants jusque-là exclues de ce processus dès lors qu’elles n’entraîneront pas de nouvelles formes de ségrégation ».

Vint ensuite la Circulaire n° 83-4 du 29 janvier 1983 relative à la mise en place d’actions de soutien et de soins spécialisés en vue de l’intégration dans les établissements scolaires ordinaires des enfants et adolescents handicapés. Son préambule stipule que ses dispositions « concernent les enfants et adolescents handicapés ainsi que les enfants en difficulté en raison d’une maladie, de troubles de la personnalité ou de troubles graves du comportement, qui peuvent être insérés en milieu scolaire ordinaire, compte tenu de la nature ou de la gravité de leur affection aussi bien que des moyens mobilisables pour les accueillir ». Les textes prennent acte de l’existence d’une difficulté psychique établie en dehors de toute considération de mesure de l’intelligence, ce qui est nouveau. Les enfants qui manifestent une maladie psychique sont bénéficiaires de ces mesures, alors que « l’étroite collaboration prévue par les textes entre les équipes éducatives et ces services doit se renforcer. Il en sera de même avec les services de psychiatrie infanto-juvénile lorsque la nature psychologique ou psychiatrique d’un trouble d’un enfant le justifie ». L’intégration scolaire s’effectue par la « commission départementale de l’éducation spéciale [cdes] dans les cas prévus par la loi d’orientation du 30 juin 1975, soit par le service d’intersecteur de psychiatrie infanto-juvénile, le centre médico-psycho-pédagogique, soit tout autre milieu médical où est suivi l’enfant ». Le passage en cdes n’est donc pas tenu pour une obligation en cas de maladie mentale. Il faut remarquer qu’inclure législativement l’autisme dans le cadre des handicaps ne peut qu’obliger à ce passage, alors que beaucoup des professionnels, des usagers et des familles, bien loin d‘entrer dans des impasses conceptuelles et thérapeutiques, intègrent de façon complémentaire soin et éducation, dans leurs actions, réflexions et projets.

Le point de vue psychodynamique sur la maladie n’est pas une nouveauté en ce qui concerne l’autisme et il a alors prévalu sur l’hypothèse du handicap fixé – quoi qu’en prétende U. Frith, par exemple. Et s’il est toujours possible de prendre comme point de départ théorique le postulat selon lequel, parmi les troubles psychiques de l’enfant, on nomme autisme le syndrome décrit par Leo Kanner en 1943 sous le nom d’autisme infantile précoce, il convient de décrire sous d’autres termes, et en fonction de la structure de la personnalité, les enfants mutiques, ceux parlant très peu et ceux se refusant à parler. Aujourd’hui le syndrome spécifique est souvent confondu avec les psychoses, et tout semble indiquer que cette dilution de l’autisme dans le vaste champ de la psychose permet d’oublier sa spécificité. Et ce n’est point là un argument de pure discussion sémiologique. Aussi, en 1988, N. Quemada, dans l’Enquête nationale sur la population prise en charge par les secteurs publics de psychiatrie infanto-juvénile, effectuée pour le compte de l’inserm [6] , considère l’autisme et la psychose. Elle y détermine que les psychoses représentent 15 % de la totalité des troubles répertoriés par la Classification française des troubles mentaux de l’enfance et de l’adolescence (cftmea) et qu’elles sont traitées en ambulatoire (9 %), en hospitalisation à temps partiel (46 %) ou en hospitalisation à temps plein (47 %). Elles représentent 14 % du nombre des maladies mentales répertoriées (soit 1 577 cas sur 11 153 dans les structures publiques).




Enquêtes épidémiologiques

D’autres données, d’autres enquêtes, d’autres arrêtés [7]  ne permettent pas de connaître à cette époque le nombre des enfants concernés par le diagnostic d’autisme. On ne mesure pas l’incidence défavorable des concentrations de populations en difficulté sociale sur la nature particulière de la psychopathologie de l’enfant, où les maladies mentales sont associées à des facteurs hétérogènes, tels que retard du développement ou évictions scolaires ! Pour que l’autisme soit rendu à une lisibilité épidémiologique, il faut attendre la grande enquête qui, pour la première fois, fait apparaître cette catégorie ; elle est menée en juillet 1993, pour l’oms et l’inserm, par J.-P. Thévenot et N. Quémada. On y apprend qu’« à partir de 1970 […] la réflexion théorique a remis en cause l’opportunité de la séparation de l‘enfant et de son milieu familial [et que…] les praticiens ont progressivement disposé sur le terrain d’équipements diversifiés permettant de dispenser des soins ambulatoires ou institutionnels à temps partiel » et que la « relative ouverture des structures de l’Éducation nationale [a] notablement augmenté les possibilités de poursuite des soins en milieu familial et scolaire [8]  ». C’est aussi ce qui permet qu’en Île-de-France le nombre de lits d’hospitalisation passe de 711 en 1984 à 696 en 1987, puis à 459 en 1992, ce qui représente une diminution de 33 % sur les cinq dernières années.

En dépit du faible nombre de malades concernés, se fait jour l’obligation de les situer dans d’autres structures davantage intégrées dans la cité et dans la vie sociale. La complémentarité est souhaitée avec le secteur médico-social. Concrètement, elle s’effectue par indications médicales concertées, ou se trouve limitée du fait du manque chronique de places. Dans les établissements à temps plein des secteurs publics, « sauf à de très rares exceptions, l’utilisation des instituts médico-éducatifs est réputée difficile : il y a des listes d’attente, les places sont rares et les démarches longues et laborieuses. Une phrase peut résumer l’impression globale : “Les indications d’imp ne sont pas superposables à celles de l’hospitalisation mais souvent utilisation par défaut faute de place en temps plein ou en hôpital de jour” ».

L’enquête sur l’occupation des lits à un moment donné eut lieu le 2 avril 1992. Ce jour-là, 395 enfants étaient hospitalisés à plein temps en Île-de-France. 218 présentaient des pathologies psychotiques suivant la cftmea ; 57 étaient qualifiés autistes – 53 parmi ces derniers ayant fait l’objet d’autres soins avant l’hospitalisation. Les trois quarts de ces derniers sont présents depuis plus de deux ans ; le quart restant depuis plus de cinq ans. Les projets de sortie orientent plus de la moitié des enfants vers des solutions d’autres hospitalisations à temps plein, à peine un dixième iront vers un hôpital de jour. Le lien entre diagnostic et durée d’hospitalisation est démontré. Ainsi, « les différentes formes de psychose infantile (autismes, psychoses déficitaires et psychoses dysharmoniques) représentent 25 % des sujets hospitalisés depuis moins d’un an mais 61 % de ceux séjournant au-delà ». Pour les motifs de non-admission lorsqu’un placement est recherché à la sortie, « s’agissant des enfants autistes, l’argument “manque de place” avoisine les 50 % ».

La durée de la recherche nécessaire pour trouver une place est évaluée : « S’agissant de la population des psychoses infantiles, c’est 23 % d’entre elles qui réclament de un à six mois d’efforts et 68 % pour lesquelles aucune solution n’est trouvée à l’issue des six mois. » Aucune solution n’est trouvée pour 32 % de l’ensemble de la population prise en compte, mais, en ce qui concerne les enfants atteints de psychoses infantiles, c’est 52 % de la population pour laquelle on ne trouve pas de place en sortie d’hospitalisation à temps plein. Les données administratives ne recouvrent pas les besoins cliniques, tant en amont qu’en aval de l’offre de soins en pédopsychiatrie. « On doit constater que plus du quart des recherches d’accueil dans un service de psychiatrie n’aboutissent pas ; il en est de même dans 40 % des cas, pour l’accueil en structure médico-éducative à temps plein. » On ne saurait trop insister sur l’importance de cette étude. Des places manquent en sortie d’hospitalisation, et de ce fait les lits accueillent moins de patients par défaut de rotation, et le fait de redéployer les lits en places d’hôpital de jour – on le fera à cette époque – ne résout rien et ne fait que déplacer la question de l’hospitalisation à temps plein vers son alternative. « Faire cette constatation c’est aussi souhaiter qu’un travail d’évaluation sur l’adéquation des solutions médico-éducatives aux besoins soit effectué au même titre qu’une évaluation des solutions de type psychiatrique. » Le débat, depuis longtemps ouvert par les associations de parents, s’ouvre aussi dans l’administration. Il est relayé par les médias professionnels.

Ainsi peut-on lire dès 1994 que « l’autisme, longtemps confiné dans les allées obscures de la psychiatrie, a cheminé depuis vers la place publique […]. Les voix des parents se sont élevées pour protester contre l’absence de dialogue avec le corps médical et le silence des institutions », et qu’« à en croire la qualité du dialogue […] le glas des hostilités entre parents et médecins aurait sonné ». Cette alliance s’effectue sur le terrain des difficultés administratives relatives à la création de places au moment où on supprime des lits et qu’on ne crée pas plus de places qu’il n’y a eu de lits. Aucune évolution dans les institutions soignantes ou éducatives ne se fait jour en termes d’une dynamique de changement de statut. « “Malade ou handicapé ? Je ne sais plus comment qualifier mon enfant”, avoue une mère [9] . »




Le rapport de l’igas : un texte controversé

L’administration suit de très près la question de l’autisme et cherche à évaluer sa médiatisation à travers les soins proposés. Un rapport de l’igas (octobre 1994) y est consacré. Il présente trois parties : les diverses théories, l’actuel de la situation et les solutions envisagées. La médiatisation de l’autisme, écrivent les rapporteurs, « a permis une meilleure information des familles qui revendiquent, à juste titre, d’être plus associées à la prise en charge de leur enfant ». Ils ajoutent que « se battre sur l’opposition “soigner ou éduquer”, “handicap ou maladie mentale” apparaît bien stérile [10]  ». Voici un exemple où la circulation de la parole, l’écoute soutenue dans l’institution, le travail en double référence, la psychothérapie individuelle ont produit des effets thérapeutiques dans un ime.


La parole se soutient de l’espace institutionnel

Ce petit garçon détonne par son comportement dans l’établissement. Il est vif, gai, enjoué, il s’exprime parfaitement, il nomme les personnes, il est habile, tout le contraire des autres. Il pose rapidement la question : « Je suis débile ? » C’est comme ça qu’on dit, à l’époque. Le retard scolaire est là, massif, l’inhibition est au premier plan. Pas d’apprentissages, une intelligence présente, pas de mise en œuvre de celle-ci sur le plan scolaire. Sa participation à la vie institutionnelle est active : il est de toutes les réunions, il y donne son avis, convainc ses pairs, choisit ce qui lui paraît le plus adapté pour les activités des autres qui ne savent pas décider. L’établissement médico-pédagogique pratique alors la pédagogie Freinet où les coopérateurs se rassemblent lors des réunions générales pour décider de ce qui est important ou réalisable. Dans ce cadre, avec beaucoup de dextérité, il imprime le journal qu’il ne sait pas écrire. Il a 8 ans et fait partie des quelques garçons dynamiques que l’on verrait mieux dans une cour d’école. Son intérêt se porte aussi sur les relations entre adultes. Il sait les débusquer lorsqu’elles sont conflictuelles, spécialement lorsqu’il s’agit de désaccords sur des points de doctrine éducative ou pédagogique. Il observe, écoute, ne prend pas part, ne tente pas de cliver. Mais dès que le conflit éclate, il en est le porteur à travers l’établissement : il crie les nouvelles en courant partout. Il lie l’actualité interne à l’actualité externe, sur le même mode. Il annonce aussi bien que monsieur Pierre a menacé de donner une gifle à madame Émilie, ou que le président Pompidou est mort. Si on ne comprend rien, on recherche la compagnie de cet enfant agréable, souriant, doté de la parole et d’un vocabulaire conséquent.
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