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Préface

Le Trouble du spectre de l’autisme (TSA) est caractérisé par une altération de la communication et des interactions sociales, associée à des comportements répétitifs et stéréotypés. Mais le spectre de l’autisme est très large, incluant aussi bien des personnes ayant des signes autistiques en apparence légers avec de bonnes compétences intellectuelles, que des personnes souffrant de troubles sévères du développement, sans langage et ayant très peu d’autonomie à l’âge adulte. Au-delà des signes autistiques, les maladies et troubles possiblement associés au TSA ont également des répercussions importantes sur la vie familiale, sociale et sur les apprentissages.

D’après les études scientifiques actuelles, le TSA concernerait 1 % à 2 % de la population. Cette prévalence a augmenté ces dernières décennies, en partie du fait d’une meilleure reconnaissance des troubles et d’un élargissement des critères retenus pour poser un diagnostic. La recherche est active dans le monde entier pour comprendre par exemple l’influence éventuelle de facteurs présents dans l’environnement sur l’augmentation du nombre de personnes ayant un TSA, et continuer à explorer la piste génétique, les facteurs génétiques étant fortement impliqués dans la survenue du TSA.

Le TSA n’est pas une maladie susceptible de guérir avec la prise d’un médicament. Il fait partie des troubles du neuro-développement, au même titre que le trouble du développement intellectuel (déficience intellectuelle), le trouble déficit attentionnel/hyperactivité, certains troubles moteurs, les troubles du langage et les troubles des apprentissages. Cela signifie que les signes du TSA résultent d’un développement précoce atypique du cerveau, dès la période pré et post natale, à l’origine d’une façon particulière de percevoir le monde. Le neuro-développement est dynamique, influencé par des facteurs propres à l’enfant (capacités à développer le langage, efficience intellectuelle, maladies et troubles associés au TSA…), mais aussi influencé par les prises en charge spécialisées et les accompagnements dont bénéficie l’enfant. Il ne s’agit donc pas uniquement de compenser un handicap en adaptant l’environnement, mais aussi d’avoir une influence positive sur le développement de l’enfant grâce à la mise en place d’interventions spécialisées, rendue possible grâce à la « plasticité cérébrale ». C’est pourquoi les enjeux du repérage et du diagnostic précoces sont si importants.

Le travail sur le développement de moyens de communication et des habiletés sociales, la régulation des émotions, la motricité, l’autonomie, le partenariat entre la famille, l’école et les professionnels référents de l’enfant, sont de puissants leviers de changements positifs. Les prises en charge doivent être précoces, intensives, multidisciplinaires et coordonnées.

En France l’offre de soins est variée, dans le cadre de structures médico-sociales et hospitalières ou en cabinets libéraux. L’école est désormais inclusive, ce qui sous-entend la prise en compte des besoins éducatifs particuliers de chaque élève : l’école s’adapte à l’élève plutôt que l’inverse. Les enfants ayant un TSA et leur famille ont des droits et peuvent bénéficier de prestations sociales, destinées entre autres à soutenir la mise en place d’un accompagnement adapté. Les parents, partenaires de communication et d’interactions privilégiés de l’enfant, retrouvent une place centrale dans l’accompagnement de l’enfant, en collaboration avec les différents professionnels.

Depuis 2005, 3 plans autisme se sont succédé en France, suivis d’une première stratégie nationale autisme au sein des troubles du neuro-développement. Une deuxième stratégie nationale pour les troubles du neurodéveloppement est en cours d’élaboration au moment de la rédaction de cet ouvrage. L’autisme a par ailleurs été Grande cause nationale en 2012. Dans l’objectif de rattraper son retard en matière d’accompagnement des personnes ayant un TSA, de nombreux dispositifs ont été créés et le parcours des enfants, depuis le repérage des troubles jusqu’à la mise en place d’interventions, a été mieux défini. Parmi ces dispositifs, citons la création des Centres de ressources Autisme (il y a plus de 20 ans pour les plus anciens), la formation des professionnels au repérage et au diagnostic du TSA, le déploiement progressif sur tout le territoire de dispositifs innovants à l’école (Unités d’enseignement maternelles et élémentaires autisme, dispositifs d’auto-régulation) et des Plateformes de coordination et d’orientation pour faciliter l’accès aux bilans et aux suivis grâce au forfait d’intervention précoce. Les aidants familiaux ont également accès à des formations tandis que les programmes d’Éducation thérapeutique du patient (ETP) et de psychoéducation se développent. La France renforce son implication dans la recherche internationale, par exemple par le biais des centres d’excellence dans le domaine des troubles du neuro-développement.

Malgré des avancées, ces ressources ne sont pas toujours toutes disponibles pour chaque famille, et en tout lieu du territoire. Cela rend le parcours scolaire, le parcours de soin, l’intégration, complexes. Beaucoup reste à faire également concernant le diagnostic et l’accompagnement des adultes ayant un TSA.

Ce livre, conçu pour les parents mais susceptible d’intéresser le grand public et les professionnels, a pour objectif d’apporter des informations concrètes et pragmatiques concernant le trouble du spectre de l’autisme et le parcours des enfants autistes en France, de l’annonce du diagnostic à la mise en place d’interventions spécialisées.

L’ensemble des professionnels du Centre de ressources Autisme PACA (pôle de Marseille) a contribué à cet ouvrage. Nous avons souhaité apporter des connaissances actualisées dans le domaine des TSA, au plus près des préoccupations des parents, en nous inspirant de nos rencontres avec les enfants et leur famille reçus depuis près de 20 ans au CRA.

Nous espérons que ce livre pourra être une ressource à la fois pour des personnes autistes, leurs parents, et les professionnels qui les accompagnent.

Pr. François Poinso 
Dr. Marine Viellard

CHU de Marseille, CRA PACA






Avertissement

Aucun enfant ne peut être réduit à son autisme. Pour rendre la lecture de cet ouvrage plus fluide, le terme d’enfants autistes a cependant été préféré au terme d’enfants ayant un trouble du spectre de l’autisme.

Enfin cet ouvrage contient de nombreuses « vignettes cliniques » pour illustrer notre propos. Librement inspirées de notre expérience, elles ne font pas référence précisément à des enfants reçus au CRA PACA.
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1
Le trouble 
du spectre de l’autisme, qu’est-ce que c’est ?




À quoi correspond le spectre de l’autisme ?

Le Trouble du spectre de l’autisme (TSA) est un trouble du neuro-développement qui débute très précocement, même si les particularités de fonctionnement ou « signes autistiques » sont quelquefois repérés quand l’enfant grandit, quelquefois plus tardivement à l’adolescence voire même à l’âge adulte. Il s’exprime tout au long de la vie, avec des signes variables en fonction de l’âge et selon les individus.

Nous verrons tout au long de ce livre que les enfants avec un TSA peuvent sembler très différents les uns des autres, avec des signes autistiques plus ou moins sévères, d’où la notion d’un « spectre de l’autisme ». Les enfants autistes peuvent présenter une altération modérée des interactions sociales et de la communication sans déficience intellectuelle associée, ou à l’inverse présenter un trouble sévère de la communication avec une absence de langage verbal associé à un retard mental sévère. L’évolution et le pronostic sont donc très variables d’un enfant à l’autre et dépendent de facteurs multiples, propres à l’enfant (capacités à développer des moyens de communication en particulier langagiers, efficience intellectuelle, maladies et troubles associés au TSA…) mais aussi influencés par les prises en charge et les accompagnements mis en place, d’où l’importance d’un diagnostic précoce. Certaines personnes peuvent être gênées par ce terme de « spectre » mais il a été retenu pour illustrer la grande diversité de présentations retrouvée dans le TSA, en référence au spectre des couleurs (notion de continuité). Le terme de spectre n’est pas propre à l’autisme, il est utilisé aussi dans d’autres troubles ou maladies (spectre du trouble bipolaire par exemple).

📌Bon à savoir

Quelle que soit la sévérité du trouble, on retrouve chez tous ces enfants 2 grands signes caractéristiques du TSA :

→des difficultés persistantes pour communiquer et être en interaction avec les autres dans des contextes variés ;

→des comportements, activités et centres d’intérêt restreints et répétitifs, avec des particularités sensorielles.

Cette dyade autistique sera développée largement dans ce livre. Nous verrons que contrairement aux idées reçues, même les enfants autistes ayant un trouble sévère peuvent chercher à communiquer mais ils n’ont pas les « bons outils » pour le faire. Les difficultés de communication sont d’ailleurs à double sens : les enfants ont du mal à s’exprimer et à comprendre le monde qui les entoure, et nous avons nous aussi du mal à les comprendre. Leurs tentatives de communiquer peuvent se solder par des échecs : l’enfant trouve alors d’autres stratégies (il cherche par exemple à faire par lui-même si ses demandes ne sont pas comprises) ou il peut manifester sa frustration par des troubles du comportement. Il est à noter que les parents parviennent souvent bien mieux à comprendre leur enfant que les adultes moins familiers.


Le TSA est souvent associé à d’autres troubles ou à des maladies

D’autres troubles et d’autres symptômes moins spécifiques peuvent être associés à l’autisme : troubles du sommeil et/ou de l’alimentation, déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), trouble anxieux, etc. Ils peuvent être au premier plan et avoir un retentissement majeur dans la vie quotidienne de l’enfant et de sa famille, quelquefois davantage que les signes autistiques eux-mêmes.

Un certain nombre de maladies et de syndromes génétiques peut également être associé au TSA. Ils doivent être recherchés et pris en charge spécifiquement.


Pourquoi le TSA est-il qualifié de trouble du neuro-développement ?


Le neuro-développement débute pendant la grossesse et se poursuit bien après la naissance. Notre cerveau est constitué de différentes régions ou aires cérébrales qui interagissent constamment entre elles par le biais de réseaux et sont impliquées dans différentes fonctions comme le langage, la motricité, la vision, l’audition, la capacité à être attentif, à traiter les informations sensorielles (les stimuli sensoriels) de notre environnement, à réguler nos émotions et « décrypter » celles des autres…



Le neuro-développement est un processus dynamique influencé par des facteurs de différentes natures, biologiques, génétiques, affectifs et environnementaux.

Le TSA n’est pas une maladie qui serait susceptible de guérir avec la prise d’un médicament. Il correspond à un neuro-développement atypique (développement atypique du système nerveux) qui conduit l’enfant autiste à percevoir et à réagir différemment à son environnement. Un fonctionnement atypique peut avoir certains avantages, comme le fait pour certains d’avoir une excellente mémoire, une très bonne discrimination des sons (« oreille absolue » pour la musique) ou une attention pour les détails. On parle toutefois de trouble car dans le TSA ce fonctionnement différent a un impact négatif sur différents domaines du développement de l’enfant : le langage (nous verrons que même les enfants autistes qui produisent des phrases complexes ont souvent du mal à respecter les règles d’une conversation ou à bavarder), l’intégration des règles sociales complexes qui régissent les relations aux autres, l’autonomie dans les activités de la vie quotidienne, le fonctionnement intellectuel (atypique même chez les enfants ayant un bon potentiel intellectuel, avec des points forts et des fragilités), la motricité, les apprentissages scolaires…

📌Bon à savoir

Lorsque les signes autistiques sont discrets, les enfants parviennent à s’adapter mais au prix d’un effort constant. Alors que les relations sociales sont intuitives pour les enfants « neurotypiques », les enfants autistes doivent réfléchir et « décoder » en permanence les situations sociales pour ne pas commettre d’impair. Cela peut être épuisant car même en « apprenant » comment se comporter dans tel ou tel contexte, les situations sociales ne sont jamais exactement les mêmes. Même s’ils semblent bien intégrés et prennent un réel plaisir à être avec leurs pairs, les enfants autistes éprouvent par moments le besoin de se mettre à l’écart du groupe pour « mettre au repos leur cerveau ». Ils font également quelquefois beaucoup d’efforts pour gommer leur différence à l’école et sont davantage eux-mêmes à la maison. Pour mieux comprendre les particularités de ces enfants et mieux les accompagner, il est donc essentiel d’identifier les signes autistiques même « légers ». Dans notre expérience, les enfants ayant les signes autistiques les plus discrets sont quelquefois les plus en souffrance du fait de la méconnaissance de leurs difficultés et des efforts considérables qu’ils font au quotidien pour « se fondre dans la masse ».


Quels sont les autres troubles du neuro-développement ?

Il existe d’autres troubles du neuro-développement (TND) qui surviennent quand le fonctionnement des réseaux du cerveau est altéré. Les TND peuvent avoir des signes en commun avec le TSA et il n’est pas rare que plusieurs d’entre eux soient associés chez un même enfant. Parmi les TND on trouve :

•le trouble déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) ;

•le trouble du développement intellectuel (anciennement appelé déficience intellectuelle ou retard mental) ;

•les troubles moteurs (comme le trouble développemental de la coordination encore appelé dyspraxie) ;

•les troubles spécifiques des apprentissages (trouble de la lecture ou dyslexie, trouble de l’orthographe ou dysorthographie, trouble du calcul ou dyscalculie) ;

•les troubles de la communication (dont font partie les troubles sévères du langage ou dysphasies).


Le TSA est-il fréquent ?

Le TSA concerne 1 à 2 % de la population, plus souvent des garçons (4 à 5 garçons pour une fille). Des études récentes montrent que le TSA est associé à un trouble du développement intellectuel (déficience intellectuelle) dans environ 1/3 des cas.

On note ces dernières années une augmentation de la prévalence des TSA (c’est-à-dire du nombre de personnes ayant reçu un diagnostic de TSA au sein de la population), et plus généralement une augmentation de la prévalence des troubles du neuro-développement (environ un enfant sur 6).

Les raisons de cette augmentation de la prévalence du TSA sont complexes, en partie liées à une modification des critères retenus pour poser un diagnostic de TSA (il est bien établi maintenant qu’un enfant autiste peut parler, développer des liens avec les autres enfants, faire des acquisitions à l’école…). Les TSA sont par ailleurs mieux repérés par des professionnels de mieux en mieux formés. Les médias abordent également plus souvent ce sujet, le grand public et les parents sont mieux informés. Nous constatons depuis longtemps que les jeunes parents sont souvent les premiers à s’inquiéter de particularités repérées précocement dans le développement de leur bébé. Au CRA nous rencontrons désormais des parents d’enfants plus âgés ou d’adolescents qui repèrent avec finesse des signes légers de TSA.

Il est possible aussi que les modifications de l’environnement (pesticides, pollution atmosphérique, perturbateurs endocriniens et autres substances toxiques durant la grossesse) aient un rôle négatif pour le développement du cerveau.


Certains enfants sont-ils plus « à risque » d’avoir un TSA ?

Le TSA est loin d’avoir livré tous ses secrets. Ses origines sont considérées comme multifactorielles, avec un consensus sur l’intrication (encore mal comprise) de facteurs génétiques et de facteurs environnementaux (par exemple des toxiques, des agents infectieux…). La recherche est active depuis plusieurs décennies dans le monde entier pour tenter de mieux comprendre l’autisme, et certains facteurs sont d’ores et déjà reconnus comme ayant une influence dans la survenue d’un neuro-développement atypique conduisant au TSA :

•Le diagnostic de TSA est posé 4 à 5 fois plus souvent chez un garçon que chez une fille. On pense toutefois à l’heure actuelle que les filles ont souvent de meilleures capacités d’adaptation et que certaines d’entre elles parviennent bien à « camoufler » leurs signes autistiques. Ce « camouflage » nécessite cependant de gros efforts avec un risque d’épuisement, c’est pourquoi il est particulièrement important de diagnostiquer un TSA même lorsque les signes autistiques semblent légers.

•La piste génétique : elle est considérée comme très fiable et on considère à l’heure actuelle qu’une prédisposition génétique joue un rôle important dans la survenue d’un TSA. Chez certaines personnes ayant un TSA, des mutations ont été retrouvées dans des gènes impliqués dans le neuro-développement. Le nombre de mutations décrites comme susceptibles de favoriser la survenue d’un TSA est très important, cependant ces mutations varient d’un sujet à l’autre et contrairement à certaines maladies génétiques, les chercheurs n’ont pas trouvé LE gène de l’autisme qui permettrait d’expliquer la survenue du TSA dans toute sa diversité. On pense que l’altération simultanée de nombreux gènes conduit à la perturbation du neuro-développement conduisant à l’autisme. Quelquefois la ou les mutations retrouvées chez l’enfant autiste sont retrouvées également chez d’autres membres de la famille qui ne présentent pas de signes autistiques, il n’est pas évident de savoir si ces mutations sont en lien avec l’expression d’un TSA.

•Des antécédents de TSA dans la fratrie ou dans la famille.

•D’autres facteurs sont reconnus comme susceptibles de favoriser le développement d’un TSA et d’autres TND : certains agents infectieux comme des virus pendant la grossesse ou dans la période néonatale, certains toxiques ou certains médicaments pris pendant la grossesse, une naissance très prématurée…

📌Bon à savoir

Des facteurs présents dans l’environnement sont suspectés d’avoir une influence sur la survenue de certains TND. Une grande étude débute en 2023 en France avec la cohorte MARIANNE, constituée de bébés à risque de troubles du neuro-développement (dont le TSA) ou non. Ces bébés vont être suivis dès la grossesse et pendant plusieurs années.






2
Classifications diagnostiques et évolution du concept de l’autisme à travers l’Histoire


Les critères diagnostiques du TSA

Les critères actuels du diagnostic de trouble du spectre de l’autisme sont définis par la dernière version du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux ou DSM (Diagnostic and Statistic Manual), rédigé par l’Association américaine de psychiatrie (APA).

Ils ont été publiés en 2013 lors de la 5e version du DSM, incluant le TSA au sein des troubles neuro-développementaux, et demeurent inchangés par la version révisée du manuel parue en 2022 (DSM-5-TR).

Dans le DSM-5 le TSA est caractérisé par deux dimensions symptomatiques.

A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des contextes variés. Ceux-ci peuvent se manifester par les éléments suivants, soit au cours de la période actuelle, soit dans les antécédents.

1. Déficit de la réciprocité sociale ou émotionnelle (par ex. anomalies de l’approche sociale, incapacité à la conversation bidirectionnelle normale, difficultés de partage des intérêts, émotions ou affects, incapacité à initier des interactions sociales).

2. Déficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des interactions sociales (par ex. intégration défectueuse entre la communication verbale et non verbale, anomalies du contact visuel et du langage corporel, déficit dans la compréhension et l’utilisation des gestes, voire absence totale d’expressions faciales et de communication non verbale).

3. Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations (par ex. difficultés à ajuster le comportement à des contextes sociaux variés, difficultés à partager des jeux imaginatifs, voire absence d’intérêt manifesté pour les pairs).

B. Caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts ou des activités, comme en témoignent au moins deux des éléments suivants soit au cours de la période actuelle soit dans les antécédents.

1. Caractère stéréotypé ou répétitif des mouvements, de l’utilisation des objets ou du langage (par ex. stéréotypies motrices simples, alignements des jouets, rotations d’objets, écholalies).

2. Intolérance au changement, adhésion inflexible à des routines ou à des modes comportements verbaux ou non verbaux ritualisés (par ex. détresse par des changements mineurs, difficultés à gérer les transitions, mode de pensée rigide, ritualisation des formules de salutation).

3. Intérêts extrêmement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité, soit dans leur but (par ex. attachement à des objets insolites ou préoccupations à propos de ce type d’objets, intérêts excessivement circonscrits ou persévérants).

4. Hyper ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles ou intérêt inhabituel pour les aspects sensoriels de l’environnement (par ex. indifférence apparente à la douleur ou la température, réactions excessives à des sons ou des textures, actions de flairer ou toucher excessivement les objets, fascinations visuelles).

C. Les symptômes doivent être présents dès les étapes précoces du dévelop-
pement (mais ils ne sont pas nécessairement pleinement manifestes avant que les demandes sociales n’excèdent les capacités limitées de la personne, ou ils peuvent être masqués plus tard dans la vie par des stratégies apprises).

D. Les symptômes occasionnent un retentissement cliniquement significatif en termes de fonctionnement actuel social, scolaire/professionnel ou dans d’autres domaines importants.

E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un trouble du développement intellectuel ou un retard global de développement. La déficience intellectuelle et le trouble du spectre de l’autisme peuvent être associés. Pour permettre un diagnostic de comorbidité, l’altération de la communication sociale doit être supérieure à ce qui est attendu pour le niveau de développement général.

📌Bon à savoir

La sévérité repose sur l’importance des déficits de la communication sociale et des modes de comportementaux restreints et répétitifs suivant trois degrés de sévérité :

→Niveau 1 : nécessitant de l’aide.

→Niveau 2 : nécessitant une aide importante.

→Niveau 3 : nécessitant une aide très importante.

La Classification internationale des maladies (CIM) est la classification inter-
nationale officielle de l’Organisation mondiale de la santé (OMS). Elle attribue un code alphanumérique aux différentes maladies et troubles. Dans sa onzième et dernière version (CIM-11) publiée en janvier 2022, cette classification reprend les critères du DSM-5. Le TSA est inclus dans le chapitre 6 intitulé Troubles mentaux, comportementaux ou neuro-développementaux, et au sein de la catégorie troubles neuro-développementaux. Il est noté par le code 6A02.

La définition du TSA dans la CIM-11 est « Les troubles du spectre de l’autisme se caractérisent par des déficits persistants dans la capacité à initier et à maintenir une interaction sociale réciproque et une communication sociale, et par un éventail de schémas restreints, répétitifs et inflexibles du comportement, des centres d’intérêt ou des activités qui sont clairement atypiques ou excessifs pour l’âge et le contexte socioculturel de l’individu.

Ce trouble débute pendant la période du développement, en général à la petite enfance, mais les symptômes peuvent ne se manifester que plus tardivement, lorsque les exigences sociales dépassent les capacités limitées. Les déficits sont suffisamment sévères pour provoquer une déficience dans les domaines personnels, familial, social, scolaire, professionnel ou d’autres domaines importants du fonctionnement et sont généralement une caractéristique persistante du fonctionnement de l’individu observable dans tous les cadres, même si cela peut varier selon le contexte social, scolaire ou autre. Les personnes atteintes présentent un éventail complet de capacités en termes de fonctions intellectuelles et du langage. »

Le codage du diagnostic de TSA selon la CIM-11 dépend de l’association à un trouble du développement intellectuel et/ou à une altération du langage selon les codes suivants :


6A02.0 Trouble du spectre de l’autisme sans trouble du développement intellectuel avec une légère ou aucune altération du langage fonctionnel.

6A02.1 Trouble du spectre de l’autisme avec trouble du développement intellectuel et avec une légère ou aucune altération du langage fonctionnel.

6A02.2 Trouble du spectre de l’autisme sans trouble du développement intellectuel et avec altération du langage fonctionnel.

6A02.3 Trouble du spectre de l’autisme avec trouble du développement intellectuel et altération du langage fonctionnel.

6A02.5 Trouble du spectre de l’autisme avec trouble du développement intellectuel et absence de langage fonctionnel.



Cette classification est celle qui est retenue au niveau international pour le recueil des données épidémiologiques, pour la recherche scientifique et pour le codage des diagnostics.


Évolution historique du concept d’autisme

Le terme de trouble du spectre de l’autisme est aujourd’hui largement utilisé par les professionnels et le grand public. Il est cependant apparu assez récemment à l’occasion d’une révision des classifications diagnostiques, décrites précédemment (CIM-11 de l’OMS et DSM-5 de l’APA). D’autres termes ont été utilisés auparavant, il nous a donc semblé important d’introduire dans notre ouvrage un paragraphe dédié à l’évolution historique du concept d’autisme.

L’autisme est un ensemble de concepts qui a émergé lentement devant des troubles du développement des enfants d’origine inconnue.

Au XIXe siècle « l’arriération mentale » pouvait être classée selon son degré de sévérité, et répondait à des hypothèses neurologiques d’atteinte organique du cerveau (c’est-à-dire de lésions du cerveau), ou de défaut de développement lié à des atteintes externes (par exemple des maladies infectieuses) ou internes (hérédité).

Cependant un autre concept a permis une première différenciation, celui de psychose de l’enfant. Sur le modèle de la psychiatrie des adultes, les enfants pouvaient être atteints de troubles psychotiques, qui se différenciaient du déficit intellectuel « simple » par son caractère hétérogène (des fonctions supérieures comme le langage pouvaient être préservées), et souvent par l’absence de lésion ou d’anomalie à l’examen anatomique du cerveau. Parmi les psychoses, la schizophrénie nommée ainsi pour la première fois en 1911 par le psychiatre suisse Eugen Bleuler, devenait un diagnostic possible pour les enfants : la schizophrénie infantile. Ce diagnostic restera la catégorie principale jusqu’à la classification du DSM-III (Manuel diagnostique et statistique de l’Association américaine de psychiatrie) en 1980.

Cependant à partir des années 1930 le terme de psychose infantile était préféré par les psychiatres d’enfants car il permettait de différencier des symptômes de l’enfant caractérisés par des difficultés de langage, de communication, et associant des retards dans différents secteurs du développement (cognition, motricité, affectivité/angoisse), des symptômes de la schizophrénie chez l’adulte (perte de compétences auparavant acquises, hallucinations, dissociation psychique correspondant à une perception altérée de la réalité).

Le terme de psychose était aussi préféré par les psychanalystes (psychiatres ou non), car il permettait un repérage de « structure » : l’enfant présentait une structure « psychotique », et non névrotique, par défaut d’intégration d’étapes précoces et fondamentales du développement. Les soins avaient pour but de permettre la reprise et l’intégration de ces étapes psycho-affectives. Ces hypothèses avaient pour but de soutenir le développement et se démarquaient d’une théorie neurologique purement déficitaire.

La description en 1943 du pédopsychiatre Léo Kanner d’un « trouble inné » qu’il appelle l’autisme infantile, change le regard sur ces enfants, car les symptômes fondamentaux sont caractérisés : isolement, troubles de la communication, intolérance majeure aux changements ; le degré de déficit intellectuel est variable.

Parallèlement le psychiatre Hans Asperger décrit un tableau de « psychopathie autistique », pour des enfants et adolescents sans déficit intellectuel, mais qui ont des particularités dans le langage, la personnalité (« préciosité »), les intérêts, et les relations.

Progressivement sont différenciés dans la deuxième moitié du vingtième siècle, les psychoses infantiles et l’autisme. L’autisme était un diagnostic plutôt réservé à des formes sévères avec peu ou pas de langage, très peu de communication « adressée à l’autre », associées à différents retards de développement psychomoteur et cognitif. L’autisme se différencie cependant du déficit intellectuel par des « îlots de compétence ». Les psychoses infantiles étaient caractérisées par un degré d’isolement moindre et un meilleur niveau de langage mais marquées par des comportements étranges, des thèmes envahissants qui pouvaient apparaître bizarres voire délirants.

Des formes moins sévères étaient décrites sous le terme générique de « dysharmonies évolutives à versant psychotique ». La dysharmonie décrivait des traits de la personnalité inhabituels, avec une forte anxiété, et aussi une dysharmonie cognitive associée, c’est-à-dire des retards hétérogènes selon les différents axes du développement.

Le DSM-III en 1980, remanié en 1994 (DSM-IV), introduit une rupture radicale : le terme de psychose infantile disparaît, les psychoses infantiles et l’autisme infantile sont regroupés sous le terme de Troubles envahissants du développement (TED).

Le DSM-IV distingue différentes sous-catégories diagnostiques au sein des TED : le trouble autistique, le syndrome d’Asperger, le trouble envahissant du développement non spécifié (TED-NS), le syndrome de Rett et le trouble désintégratif de l’enfance.

Les Troubles envahissants du développement « Non autrement Spécifiés » (TED NS) deviennent un diagnostic possible pour des formes d’autisme moins sévères, atypiques, ou partielles. Les psychoses infantiles et les dysharmonies évolutives décrites auparavant deviennent principalement des formes de TED NS.

Le syndrome d’Asperger se distingue de l’autisme par d’une part l’absence de retard de langage initial (alors que le retard de langage est constant dans le trouble autistique, même si le langage peut se développer par la suite), d’autre part par l’absence constante de déficience intellectuelle (alors que le trouble autistique peut être associé ou non à une déficience intellectuelle).

Enfin en 2013 le DSM-5 introduit la catégorie des Troubles du spectre de l’autisme (TSA), au sein des Troubles du neuro-développement (TND). Les TSA regroupent l’ensemble des sous-catégories suivantes : les troubles autistiques, le syndrome d’Asperger, les troubles désintégratifs de l’enfance et les troubles envahissants du développement non spécifiés. Le syndrome de Rett disparaît de cette catégorie.

Les TSA comportent trois degrés de sévérité. Le DSM-5 différencie clairement l’axe des troubles autistiques, d’un axe de déficit intellectuel, qui deviennent indépendants sur le plan de la classification même si certaines formes d’autisme s’associent à des retards de développement ou à des déficits intellectuels. De même les troubles du langage ne sont plus un critère nécessaire pour le diagnostic. Le DSM-5 permet aussi des diagnostics « comorbides », c’est-à-dire associés, pour décrire le tableau clinique, par exemple TSA et Trouble déficitaire de l’attention avec ou sans hyperactivité.
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Les signes du TSA, plus en détail





Même si le trouble du spectre de l’autisme se manifeste différemment d’un enfant à l’autre, on retrouve toujours par définition une perturbation de la communication et des interactions sociales, associée à des comportements stéréotypés et des intérêts restreints. Ces signes qui caractérisent le TSA vont être abordés plus en détail dans ce chapitre, illustrés par des exemples.


Une communication atypique

Les difficultés de communication constituent un critère majeur du TSA et ne se limitent pas à un retard de langage. Précisons d’emblée que les difficultés de communication touchent l’enfant avec un TSA mais aussi ses interlocuteurs : l’enfant a du mal à comprendre le monde qui l’entoure et à faire passer son message, et nous avons en retour du mal à le comprendre. Par ailleurs les difficultés de communication ne doivent pas être réduites à un refus ou un manque de motivation pour communiquer, elles correspondent souvent aussi à un manque de moyens pour se faire comprendre.

L’altération de la communication touche les différentes modalités de communication de l’enfant, c’est-à-dire à la fois la communication verbale (langage) et la communication non verbale. Elle touche le domaine de la compréhension et de l’expression.

L’enfant autiste peut tenter de communiquer mais ses tentatives peuvent être inadaptées, difficilement compréhensibles par l’entourage et encore plus par les personnes non familières. Ces tentatives de communication inadaptées peuvent se solder par un échec, qui peut conduire à une aggravation des troubles du comportement et à un repli sur soi secondaire.

La communication non verbale, gestuelle, est altérée dans le TSA.

Une grande variété de gestes conventionnels se développe habituellement vers la fin de la première année chez les enfants ayant un développement typique (enfants dits « neurotypiques ») : faire « au revoir » avec la main, applaudir, faire « non » en secouant la tête, hocher la tête pour montrer son accord, pointer avec l’index…

La compréhension et l’utilisation de ce type de gestes sont moins développées chez l’enfant avec un TSA que chez un enfant neurotypique du même âge.

📌Bon à savoir

Un enfant avec un développement typique peut chercher à communiquer avec l’adulte avec différents objectifs. Différentes fonctions de communication, plus ou moins complexes socialement, peuvent être distinguées :

→L’enfant peut adresser des demandes à l’adulte pour satisfaire un besoin, il peut protester dans le but de modifier le comportement de l’adulte.

•Cette fonction de communication (demande ou protestation) est généralement la mieux préservée dans le TSA.

C’est une fonction de communication basique, qui nécessite peu d’implication sociale. Certains enfants autistes peuvent se servir de la main de l’adulte comme d’un instrument pour faire une action à leur place : ils peuvent par exemple poser la main de l’adulte sur un couvercle qu’ils n’arrivent pas à ouvrir. Certains enfants pointent du doigt en direction d’un objet qu’ils ne peuvent pas atteindre seuls, pour obtenir l’aide de l’adulte.

→L’enfant peut attirer l’attention de l’adulte sur un objet qui l’intéresse, dans le seul but de lui faire partager son intérêt pour cet objet. Il s’agit d’une situation d’attention conjointe : l’adulte et l’enfant partagent un intérêt commun à propos d’un objet. L’enfant pointe du doigt en direction d’un objet dans le but de partager un intérêt avec l’adulte (il pointe par exemple du doigt en direction d’un avion dans le ciel pour le montrer à ses parents). Cette fonction de « partage d’intérêt » est nettement plus complexe que la fonction de demande. Elle est investie lorsque l’enfant a pris conscience que l’adulte peut s’intéresser aux mêmes choses que lui.

•Cette fonction de communication est la plus altérée dans le TSA, il peut y avoir absence de pointage de partage d’intérêt ou celui-ci apparaît tardivement.

En dehors des gestes, la communication non verbale passe également par des échanges de regard, l’expression des émotions sur le visage, les sourires sociaux.

Dans le TSA, le contact visuel est souvent inhabituel : l’enfant ne regarde pas spontanément son interlocuteur dans les yeux lors des échanges ou le contact visuel est de courte durée, son regard peut se porter au niveau du front ou sur le côté (regard « périphérique »). Certains enfants autistes font l’effort de regarder les autres dans les yeux car on leur demande de le faire : le contact visuel peut alors être très fixe, faiblement modulé et peu spontané. Certains enfants nous expliquent bien qu’ils le font parce qu’on leur demande, mais que cela ne facilite pas forcément leur compréhension des autres (ils peuvent nous dire par exemple que cela les déconcentre car « les yeux bougent trop »).

Les expressions du visage nous renseignent également sur les émotions des autres et facilitent les échanges sociaux. Les enfants autistes ont tendance à avoir un visage « neutre », un panel d’expressions faciales moins varié que leurs pairs (par exemple content/pas content alors qu’un enfant neurotypique aura l’air vexé, surpris, dégoûté, soucieux avec des expressions émotionnelles modulées en permanence en fonction du contexte…). Les expressions faciales peuvent également être inadaptées au contexte chez certains, avec par exemple des rires qui ne sont pas en lien avec le contexte ou des pleurs soudains sans raison évidente. Dans ce cas les parents nous aident souvent à comprendre le ressenti émotionnel de leur enfant (des rires peuvent traduire de la nervosité, de l’angoisse chez certains enfants).

La communication verbale (langage) est souvent perturbée dans le TSA, même si les particularités langagières ne font plus partie des critères diagnostiques du TSA dans le DSM-5.

Le langage verbal se développe souvent tardivement voire très tardivement chez l’enfant autiste, il s’agit souvent d’un signe d’alerte pour les parents. Dans certains cas le langage oral se limite à des sons, des syllabes ou quelques mots, pas toujours utilisés pour communiquer avec l’entourage. Contrairement aux enfants qui ont un « simple » retard de langage, les enfants autistes compensent difficilement l’absence de langage verbal par l’utilisation de gestes de communication. À noter que certains enfants TSA sont au contraire capables de produire des phrases complexes sans retard et qu’ils peuvent avoir un vocabulaire riche et précis : il s’agit des enfants pour qui un syndrome d’Asperger pourrait être évoqué en référence à des classifications diagnostiques plus anciennes (CIM-10 et DSM-IV). Il est à noter que la richesse de leur langage ne signifie pas forcément qu’ils ont un haut potentiel intellectuel associé.

Lorsque le langage se développe, certaines particularités langagières peuvent persister dans le TSA :

•une altération du timbre de voix (trop aigu, trop grave), de l’intonation (voix monocorde, discours « robotisé »), du débit (trop lent, trop rapide) ;

•une inversion des pronoms personnels : certains enfants autistes ont tendance à dire « tu » à la place de « je » ;

•une écholalie immédiate, c’est-à-dire le fait de répéter les phrases des autres dès qu’ils les entendent ;

•une écholalie différée, c’est-à-dire la répétition de bribes de phrases longtemps après les avoir entendues, provenant par exemple du discours des adultes, entendues à la télévision (slogans publicitaires, dialogues de dessins animés…), etc.

Dans certains cas l’enfant autiste répète ces phrases pour lui seul, mais il peut aussi chercher à communiquer par le biais de ces phrases dites « stéréotypées ». Même si cela est atypique, cette écholalie différée peut être utile au développement du langage et de la communication.

•des néologismes, correspondant à des mots inventés mais qui gardent la structure des mots de la langue (ex. : technolecte) ;

•un langage idiosyncrasique, correspondant à la systématisation d’un mot ou d’une tournure de phrase attribué à un sens particulier, souvent uniquement compris par l’enfant autiste.


[image: Image]Les particularités langagières de Joseph

Joseph est âgé de 5 ans. Il a dit ses premiers mots tardivement et fait des phrases courtes depuis peu, rarement adressées aux personnes qui l’entourent. Joseph répète souvent des bribes de dialogues entendus dans son dessin animé favori, et des interdits prononcées par les adultes comme « Se rouler dans la pelouse, c’est interdit ! » Son intonation est atypique, proche de celle des personnages de dessins animés. Les vélos sont nommés systématiquement des « troca » et il appelle toutes les personnes aux cheveux blancs des « Colette » en référence au prénom de sa grand-mère.



📌Bon à savoir

Ce qui n’est pas évocateur d’un TSA…

→Un enfant qui répète le discours de son entourage « comme un perroquet » par jeu ou pour taquiner son entourage.

→Un enfant qui utilise un mot pour un autre car son vocabulaire est limité.

→Un enfant qui prononce mal un mot.

→Un enfant qui commence tout juste à parler et dit son prénom à la place de « je ».

Rappelons que pour que le diagnostic de TSA soit posé, un certain nombre de critères doit être présent.

Même lorsque les enfants autistes développent un langage verbal, l’utilisation du langage dans un but social reste limitée et singulière : on parle de trouble de la pragmatique du langage. La participation à une conversation avec le respect des tours de parole et la prise en compte d’un interlocuteur est difficile. Les enfants peuvent produire un monologue sur un sujet qui les intéresse mais le dialogue est limité. Ils ont du mal à faire un récit synthétique, compréhensible par leur interlocuteur. Ils sont souvent en difficulté pour comprendre l’humour, le second degré et les métaphores (par exemple « donner sa langue au chat »…), pour comprendre les demandes indirectes (à la question « est ce que tu peux ouvrir la porte ? », ils peuvent répondre « oui je peux » sans comprendre qu’on leur demande implicitement d’aller ouvrir la porte).

Le trouble de la pragmatique est variable selon l’âge et le niveau de développement de l’enfant. Certains enfants autistes développent un langage riche et fonctionnel en grandissant.


Des interactions sociales singulières

Contrairement à une idée reçue, les enfants autistes peuvent chercher à interagir avec les autres mais ils le font de façon atypique. Il est compliqué d’établir la relation avec certains enfants. D’autres répondent quand on les sollicite mais initient rarement la relation d’eux-mêmes et ne cherchent pas à prolonger les échanges. Pour certains, c’est avant tout la construction d’une interaction sociale réciproque qui les met en difficulté. Les échanges sociaux sont en effet complexes à construire, impliquant à la fois la capacité à comprendre l’état d’esprit de son interlocuteur, ses intérêts, mais aussi la connaissance des conventions sociales et l’analyse du contexte. Ces outils manquent souvent aux enfants autistes comme nous le verrons dans le chapitre consacré aux modèles explicatifs des TSA. Les parents décrivent souvent une rareté des marques d’affection ou une affection exprimée de façon singulière, une rareté du réconfort (ils cherchent peu de réconfort auprès des adultes et apportent peu de réconfort à leur entourage), un manque de partage d’intérêt et d’émotions. Ces enfants peuvent parler avec plaisir de ce qui les intéresse et apprécie d’être écoutés, mais même lors de ce type d’échanges, la réciprocité est souvent limitée.

Les échanges sont toutefois souvent de meilleure qualité avec les parents qu’avec les personnes non familières. En présence d’adultes inconnus, les enfants sont rarement à l’initiative des échanges. Lorsque l’adulte est sollicité, c’est plus souvent pour répondre à une demande que dans le but d’un partage social. Par ailleurs, ils ont souvent du mal à comprendre les règles complexes de la vie en société, ils présentent une maladresse sociale, un manque « d’habiletés sociales » souvent pris à tort pour de l’impolitesse. Pour eux, « toute vérité est bonne à dire », leurs propos peuvent donc être involontairement vexants ou blessants.

Les relations avec les autres enfants sont également souvent entravées par un manque de réciprocité sociale et émotionnelle, en lien avec une difficulté à interpréter les indices sociaux et les émotions des autres. Nous verrons que leurs centres d’intérêt peuvent être également différents de ceux des enfants de leur âge, ce qui ne facilite pas les échanges.

Certains enfants autistes acceptent mal d’être sollicités par leurs pairs, ils se montrent évitants ou indifférents à leur approche. D’autres répondent à la sollicitation de leurs pairs mais ne cherchent pas d’eux-mêmes à établir le contact : ils peuvent apprécier de jouer à proximité des autres sans être dans le groupe, accepter par moments d’être sollicités sans chercher à prolonger l’échange. Les enfants qui présentent des difficultés socio communicatives moins marquées peuvent être motivés pour jouer avec les autres et se faire des amis. Ils font des efforts pour s’adapter et cherchent à établir le contact, souvent avec une certaine maladresse. Leur fonctionnement rigide et leur difficulté à se décentrer de ce qu’ils éprouvent peut être à l’origine de conflits qu’ils n’analysent pas toujours bien. Il convient d’être attentif à leur déception qui peut aboutir à un repli sur soi, le surinvestissement d’un monde imaginaire ou de centres d’intérêt exclusifs. Certains enfants autistes développent cependant des relations amicales précieuses avec des camarades bienveillants, souvent autour de centres d’intérêt partagés : ils peuvent être alors des amis fiables et fidèles, souvent assez exclusifs. Des relations privilégiées peuvent également se développer au sein de la fratrie : les parents décrivent souvent des partages de jeux et de plaisir riches avec les enfants de leur entourage, fratrie, cousins, amis de la famille… Pour les plus grands il peut s’agir de liens établis par le biais des réseaux sociaux, qui nécessitent la vigilance des adultes.

📌Bon à savoir

Même s’ils semblent bien intégrés et prennent un réel plaisir à être avec leurs pairs, les enfants autistes éprouvent par moments le besoin de se mettre à l’écart du groupe pour « mettre au repos leur cerveau » car ils font constamment des efforts pour s’adapter aux autres. Ils font également quelquefois beaucoup d’efforts pour gommer leur différence à l’école et ont besoin de relâcher les efforts et d’être « eux-mêmes » à la maison. Leur besoin de s’isoler par moments est à respecter. Il n’est pas rare qu’ils éprouvent le besoin de le faire même quand ils invitent un copain à la maison.
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