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Introduction


« C’est ce que nous pensons déjà connaître qui nous empêche souvent d’apprendre. »

Claude BERNARD.






Pourquoi ce livre ?

Mon laboratoire travaille depuis plus de vingt ans sur l’autisme. Il regroupe des chercheurs bien sûr, mais aussi des cliniciens, pour comprendre comment fonctionne notre cerveau lorsque nous interagissons et communiquons avec autrui et comment ce fonctionnement extraordinaire peut être atypique et parfois altéré. Nous associons également, toujours plus, et on l’espère demain encore mieux, les personnes autistes et les familles pour continuer d’apprendre et de comprendre. Nous sommes convaincus qu’une approche de l’autisme reposant avant tout sur des données scientifiques solides reste la plus fiable et prometteuse pour contribuer au développement de moyens favorisant la qualité de vie de chaque personne autiste et de ses proches.

Il y a quelque temps, je participai au jury d’une thèse soutenue par un étudiant qui avait poursuivi mes recherches sur les maladies mitochondriales. À l’issue de sa brillante présentation, je fais la connaissance de sa mère et de son frère autiste. Nous discutons ensemble sur les avancées de la recherche sur l’autisme. Quelques mois plus tard, cette mère m’appelle. Elle avait appris que son fils autiste était porteur d’une variation génétique, précisément celle du gène SHANK3, l’un des gènes que j’avais associé à l’autisme. Je lui communique des informations sur le rôle de SHANK3 dans le fonctionnement des neurones du cerveau. Je lui dis aussi ma surprise car son fils m’avait semblé beaucoup moins atteint que la plupart des patients porteurs de cette mutation : il parle, alors que généralement ces derniers n’acquièrent pas le langage. Elle m’explique qu’elle l’a beaucoup stimulé, et ajoute : « Si j’avais su que l’autisme de mon fils était génétique, je ne me serais peut-être pas autant battue. Se battre contre le génome me semble perdu d’avance. »

Son commentaire m’a bouleversé car il m’a fait mesurer à quel point le « déterminisme génétique » est enraciné dans nos présupposés sur le génome. Comme si les conséquences d’une variation génétique étaient quasiment impossibles à moduler : « Vous portez une mutation ? Votre destin est scellé. » Je l’affirme, cette idée est fausse. La génétique et l’autisme sont souvent caricaturés et mal compris. Je veux m’adresser à cette mère et à tous ceux qui sont concernés de près ou de loin par l’autisme.

Ce livre illustre donc les relations autrement complexes qui existent entre les gènes, les synapses qui établissent la communication entre les neurones de notre cerveau et les différentes formes d’autisme.

Une dernière clarification s’impose, au cas où un doute se serait installé à tort chez certains d’entre vous. La recherche sur l’« Autisme-S » s’inscrit au cœur d’une science fondée sur un partage des connaissances et des expertises. En tant que généticien qui continue d’explorer des milliers de gènes, dont plus de 200 ont déjà été identifiés comme étant impliqués dans l’autisme. Mon travail est nécessairement associé à celui de nombreux chercheurs provenant d’autres disciplines. Isoler la génétique des autres domaines de la recherche est dangereux comme d’ailleurs isoler l’effet d’une variation génétique d’un contexte génétique et environnemental. Considérer que la génétique ne joue aucun rôle est aussi faux que de considérer que tout est inscrit dans l’ADN. La génétique n’est pas la science des gènes mais la science de la diversité génétique qui contribue à notre individualité.




Livre : mode d’emploi

Ce livre comporte trois parties.

 

• Le diagnostic de l’autisme. À titre introductif, cette première partie présente l’historique des descriptions de l’autisme ainsi que les critères diagnostiques et les connaissances actuelles sur un ensemble de conditions liées à l’autisme. Elle se conclut sur le tableau des nombreuses tentatives d’explication des causes de l’autisme, bien souvent erronées.

 

• La génétique de l’autisme. Cœur de l’ouvrage, cette partie expose les éléments indispensables pour comprendre le génome, le cerveau humain et leur diversité. Puis nous découvrons l’architecture génétique complexe de l’autisme qui fait intervenir toute une gamme de variations génétiques. Cette partie aborde aussi les hypothèses actuelles sur le fonctionnement du cerveau chez les personnes autistes. En particulier, le rôle majeur des synapses, ces points de contact qui établissent la communication entre les neurones.

 

• Accompagner les personnes autistes. Ce dernier moment du livre introduit les pistes qu’apporte la recherche pour un meilleur accompagnement des personnes autistes et pour une inclusion à part entière dans la société. En annexe, un supplément sur les tests de dépistage, qui dresse le bilan des outils du diagnostic de l’autisme aujourd’hui.

 

Le livre est fait pour être lu de l’introduction aux perspectives mais je l’ai agencé en prévoyant des petites sections qui vous permettront de retrouver facilement les éléments de réponse à des questions précises. Pour les aficionados des gènes, des synapses ou des autismes, vous avez aussi de nombreuses notes de bas de page et encadrés pour encore plus de détails ! Les notes de fin indiquent les articles et livres de référence ainsi que les sites Internet qui rassemblent les données dont sont issues les informations contenues dans ce livre. Cet ouvrage est dédié à toutes les personnes dans le monde qui s’intéressent à l’autisme.

Pour commencer ce voyage génétique et synaptique vers la diversité de l’autisme, Josef Schovanec, un ami et un voyageur de longue date, a écrit de merveilleux mots de bienvenue.


« Es war ein buntes Durcheinander / Wie Mäusedreck und Koriander. » [« Ce fut un mélange bigarré, / Telles des déjections de souris avec de la coriandre. »] Ces illustres vers de Heine ouvrent, par une singulière prémonition, l’œuvre de W. Johannsen, botaniste danois tombé dans l’oubli alors même qu’à lui l’un de nos plus ubéreux concepts nous devons, pierre angulaire de notre univers scientifique : celui de gène, de génétique.

Tressant le fil de la sentence du poëte*1, l’érudit de Copenhague pose la nouvelle science à laquelle son verbe venait de faire maïeutique comme l’expédient du basculement du chaos scatologique à la perception de l’ordre celé sous la multiplicité des apparences. Tandis que précédemment de nos abaves*2 et visaves*3 le legs ne pouvait être pensé en dehors des brumes et brouées de la race, dorénavant c’est l’esprit de la rigueur qui en fera éclore au langage les feux des ornements. Le sage se doutait-il que c’est précisément aux souris, oui aux plus humbles des mammifères, celles-là mêmes qui souillent la coriandre, que devait échoir la singulière tâche à la caravane de la science de porter le joug ?

Car tel précisément de la mélodie du piano de la vie à quatre notes pourrait être le sens : école d’humilité, la génétique gratifie ses sages du don du retrait, tandis que Dame Nature enivre l’esprit de funestes certitudes à qui en ignore les enseignements. Que de fois et en combien d’illustres cénacles fut infligé le déplorable spectacle de l’exposé des supposées vérités génétiques supernelles, huies de la bouche de qui pourtant méconnaît tout de cette science, qu’aux cœurs blessés du présent ouvrage la lecture assurément sera baume. Ami lecteur, c’est en effet avec vos mots et votre vécu que pour une fois un généticien véritable dans les présentes vous fait entendre sa voix, votre voix. Celle qui se fait fontaine de Castalie et humblement murmure que le chant futur du piano de la vie ne saurait se restreindre à une itération de ses quatre touches. Et à qui s’émerveillera qu’en nos temps égotiques encore un illustre auteur puisse à autre que lui-même consacrer les premiers chapitres de son œuvre, résonnera sans doute à travers les siècles le dict du Vieil Enfant Lao Tseu : « Le sage se met en arrière ; il est donc mis en avant. »

Fagotin des scènes du monde, qu’il me soit pardonné de ne pouvoir adjoindre au présent traité quelque parole savante qui en fût digne. Ignorant tout des arcanes de la génétique, je ne puis qu’en admirer les effets, à savoir que de par l’étude incessante de quatre molécules une humanité profonde puisse sourdre. Ami de naguère qui sut passer outre mes vécordies, Thomas Bourgeron m’assut*4 que la langue savante des généticiens pouvait être celle des grandes leçons de la vie. C’est peut-être d’elles qu’issirent les paroles du plus illustre des poëtes de la Perse, Sa’adi de Shirâz, desquelles s’orne la tapisserie du bâtiment des Nations unies : « Bani âdam a’zây-e yek digarand / keh dar âfariniesh zeh yek goharand. » [« Les Fils d’Adam organes d’un tout mutuel sont / Car à leur création de l’un ils advinrent. »]





Josef SCHOVANEC, saltimbanque de l’autisme, Université de Louvain.
Donné sur la route des caravanes, le premier jour de la seconde lune de Rabî’ de l’an 1444 de l’Hégire.







*1. Poëte : orthographe ancienne de poète.

*2. Abave : arrière-grand-père.

*3. Visave : arrière-grand-mère.

*4. Assut : du verbe assavoir qui veut dire savoir.




PARTIE I

Le diagnostic de l’autisme



Chapitre 1

Autisme,
vous avez dit autisme-S+ ?


« You don’t have to be handicapped to be different. Everyone is different*1 ! »

Laurence KIM PEEK.





Je travaille depuis plus de vingt ans sur l’autisme, et pourtant je ne puis en donner une définition précise, tant les particularités qui le caractérisent sont variées. Certes, les personnes autistes se conduisent toutes de façon notablement atypique, sans pour autant se ressembler. Cet enfant-là semble distrait, trop grave, il répond mal à son prénom, il se passionne pour l’alignement des petites voitures à l’exclusion de tout autre jouet, il s’arrête parfois pour battre des mains comme s’il voulait voler… On parle à son sujet de troubles de la communication sociale, d’intérêts restreints et de gestes stéréotypés. Cet adolescent-ci parle avec difficulté, les tâches quotidiennes comme laver la vaisselle ou s’habiller lui sont compliquées. On dit qu’il présente un trouble des apprentissages. Cet autre enfant ne tient pas en place, il passe d’une activité à une autre sans jamais se poser et épuise ses parents : il est hyperactif. Beaucoup de ces êtres un peu à part sont sujets à des crises d’épilepsie.

Notre représentation de l’autisme est souvent caricaturale et réductrice. On pense souvent à des enfants mais il y a aussi des adultes. On se souvient du personnage de Rain Man incarné par Dustin Hoffman dans le film de Barry Levinson sorti en 1988 : il connaît par cœur la liste des accidents d’avion par date et par compagnie aérienne, il retient l’annuaire après une simple lecture et excelle au blackjack. Ou de Stephen Wiltshire, cet artiste anglais à la mémoire visuelle prodigieuse, capable de reproduire une ville dans ses moindres détails après l’avoir simplement survolée en hélicoptère. On pense aussi à l’autiste dit Asperger, celui qui parle comme un livre, souvent sur un ton monocorde. S’il rencontre des difficultés à regarder dans les yeux, à comprendre les expressions de votre visage et à se mettre à votre place, il parle plusieurs langues, il mémorise les quarante premiers chiffres après la virgule du nombre π et excelle dans la résolution de certain problème de logique.

En revanche, on représente plus rarement les personnes autistes en grande difficulté, souffrant d’un trouble des apprentissages ou d’épilepsie et qui s’infligent des blessures graves. Entre ces deux extrêmes, on compte dans le monde 78 millions d’enfants, adolescents et adultes plus ou moins empêchés, touchés par des maladresses chroniques, une difficulté voire une incapacité à parler, une gestuelle faite d’automatismes et de répétitions, dont les codes nous échappent. Ils sont environ 650 000 en France. Ces personnes autistes vivent en moyenne vingt ans de moins que la population générale. Les principales causes de leur décès sont l’épilepsie et le suicide.


Une épidémie ou une meilleure reconnaissance de l’autisme ?

L’idée que l’autisme recouvre une palette de comportements singuliers est récente. À la fin du XXe siècle, Lorna Wing, une psychiatre anglaise, s’est attachée à valider, de concert avec de nombreux psychiatres et psychologues en Europe et aux États-Unis, sa notion d’un trouble aux multiples facettes. Elle disait : « Quand vous avez vu un enfant avec autisme, vous n’avez vu qu’une forme singulière d’autisme. » En anglais : « When you have seen a child with autism, you have seen one child with autism. » C’est à elle que l’on doit l’expression « spectre de l’autisme ».

Le manuel américain Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM), qui classe les troubles mentaux et fait autorité dans le monde, a validé la conception de Lorna Wing. Le DSM-5, sa cinquième édition publiée en 2013, parle désormais de « trouble du spectre de l’autisme » (TSA)*2. À la lumière de cette définition large, 2,3 % de la population pourraient recevoir un diagnostic d’autisme, soit 1 personne sur 44.

En 1994, la quatrième version du DSM avait inclus dans le trouble de l’autisme le syndrome d’Asperger qui caractérise des personnes ayant des problèmes d’interaction sociale, des troubles du comportement parfois, mais qui ont, par ailleurs, peu de difficultés cognitives. On pense à Elon Musk, le patron de l’entreprise Tesla, au champion d’échecs Bobby Fischer ou à l’intrépide écologiste Greta Thunberg. Daniel Tammet, un autiste anglais qui calcule un nombre à n’importe quelle puissance, a appris l’islandais en une semaine pour les besoins d’une interview… En réalité, la plupart des personnes autistes Asperger ne sont pas dotées d’une de ces compétences spécifiques hors du commun.

Cette évolution des critères diagnostiques de l’autisme explique qu’avant les années 2000, deux tiers des personnes diagnostiquées autistes avaient une déficience intellectuelle. En 2022, c’est l’inverse : deux tiers des personnes autistes n’ont pas de déficience intellectuelle.




Une majorité de garçons ou une difficulté à diagnostiquer les filles ?

De nombreuses études épidémiologiques ont estimé la prévalence de l’autisme chez les garçons et les filles. En 2017, une méta-analyse regroupant 54 études indépendantes a révélé que sur plus de 13 millions de participants, 53 712 étaient diagnostiqués avec autisme, dont 43 972 garçons et 9 740 filles1. Si l’on fait le ratio homme/femme, on obtient donc 4,2 fois plus d’hommes que de femmes autistes*3.

Cette différence s’observe dans tous les pays et cultures mais on ne connaît toujours pas les raisons de cet excès de garçons chez les personnes autistes ! Peut-être l’existence d’un effet « protecteur » féminin (FPE pour female protective effect) ou la présence d’un autisme féminin différent de celui des garçons (FAP pour female autism profile)*4. Cet écart est toutefois moins marqué chez les personnes autistes avec déficience intellectuelle : quand ils ont un QI inférieur à 70*5, le rapport homme/femme est plus proche de 2. Il semble donc qu’il y ait alors moins d’effets « protecteurs » féminins. Nous verrons même que pour certaines variations génétiques marquées, la différence entre garçons et filles s’efface.

Sauf pour les atteintes cognitives sévères, comment expliquer l’écart important entre les proportions de garçons et de filles ? D’abord, les symptômes autistiques sont distincts selon les sexes. Dans notre laboratoire, Anita Begiato, une psychiatre du service du professeur Richard Delorme à l’hôpital Robert-Debré, avait étudié les réponses aux questionnaires diagnostiques de l’autisme. Les divergences étaient souvent marquées. Les garçons avaient plus de mal à jouer à des jeux imaginatifs (« On dirait que… »), et une plus forte proportion d’entre eux manifestait des intérêts restreints et des préoccupations inhabituelles, comme se passionner exclusivement pour les machines à laver. Les filles s’automutilaient davantage. Plus récemment, notre collaborateur Varun Warrier qui travaille dans le groupe du professeur de psychologie Simon Baron-Cohen à Cambridge (Royaume-Uni) a montré à partir des données de plus de 24 000 personnes autistes que les garçons à l’âge de 5 ans ont davantage d’interactions sociales et de comportements sensorimoteurs atypiques, ils ont aussi plus de discours et de comportements répétitifs ainsi que de plus grandes difficultés de communication. Mais les filles autistes ont plus de difficultés avec les changements… et Varun Warrier a également trouvé chez elles une augmentation des comportements d’automutilation. Rappelons-le : la réplication des résultats est un élément cardinal de la recherche scientifique !

Dernier point, les filles sont souvent diagnostiquées plus tard que les garçons car certaines développent des stratégies de camouflage pour masquer leurs difficultés. Le « camouflage » social se définit par un effort conscient pour « masquer » ou « compenser » ses caractéristiques autistiques afin de se fondre dans la masse des « neurotypiques », terme consacré pour désigner les personnes qui ne sont pas autistes2. Les filles se forcent par exemple à établir un contact visuel avec la personne avec laquelle elles communiquent ou avec laquelle elles prétendent le faire, en regardant entre les yeux, le bout du nez ! Elles mémorisent des modèles et des sujets de conversation types. Le camouflage est motivé par leur désir de paraître non autiste, de nouer des relations avec les autres et de « s’intégrer ». Il a surtout été étudié chez des personnes avec autisme sans déficience intellectuelle. Je pense ainsi à mon ami Josef Schovanec, un autiste, écrivain et philosophe, qui explique très bien comment lors d’une conversation téléphonique il se racle la gorge de temps en temps, exprès, pour informer son interlocuteur qu’il est bien toujours présent, car il a remarqué qu’inconsciemment les neurotypiques le faisaient3 ! Pour toutes ces raisons, nous ne détectons pas bien l’autisme chez les filles ! J’ai rencontré plusieurs mères qui ont ainsi appris qu’elles étaient autistes après que leur enfant avait été diagnostiqué. Elles étaient parvenues à l’âge adulte sans que leurs troubles n’aient été identifiés. Le psychiatre Richard Delorme a proposé qu’un indice de correction lié au sexe de la personne puisse être utilisé afin d’éviter ce biais diagnostique, car cette reconnaissance de l’autisme chez les femmes est importante pour elles. Elle leur permet de mieux prendre en compte et comprendre leurs différences.








*1. « Pas besoin d’avoir un handicap pour être différent, tout le monde est différent ! », disait Laurence Kim Peek, l’autiste qui a inspiré le personnage du film Rain Man.

*2. Autism spectrum disorder (ASD).

*3. L’intervalle de confiance (CI) se situe à 95 % de 3,84-4,60. Cependant, les auteurs de cette étude montrent aussi qu’il y a des différences selon les observations et que les recherches les plus performantes (en termes de nombre de participants et de qualité des méthodes de diagnostic) aboutissent à un ratio plus faible plus proche de 3,25 (CI : 2,93-3,62).

*4. Ces deux théories ne sont pas contradictoires, et il est possible que l’on détecte plus de garçons car ils sont plus vulnérables (théorie FAP) et moins de filles car elles présenteraient un type d’autisme différent de celui des garçons (théorie FPE).

*5. Pour rappel, le score de quotient intellectuel (QI) médian dans la population générale est de 100. Un QI inférieur à 70 est considéré comme un seuil pour définir la déficience intellectuelle.




Chapitre 2

L’identification progressive de l’autisme


« What is normal is a hugely complicated question in terms of psychiatry*1. »

Uta FRITH.





L’autisme n’a pas brutalement surgi au XXe siècle. De nombreux personnages de l’histoire auraient certainement, s’ils avaient vécu aujourd’hui, reçu ce diagnostic.


Les observations cliniques princeps

Le réalisateur de cinéma François Truffaut n’était pas psychologue de métier, mais il a reconstitué avec délicatesse l’aventure de L’Enfant sauvage. L’histoire avait marqué l’imaginaire collectif. En 1800, un petit être est retrouvé courant nu dans une forêt de l’Aveyron, ne s’exprimant que par des grognements. Capturé, celui qu’on baptise Victor est conduit à l’Institut national des jeunes sourds de Paris auprès du docteur Jean-Marc-Gaspard Itard, joué dans le film par François Truffaut lui-même. Alors que des professionnels qualifiaient l’enfant d’« idiot congénital », le docteur Itard s’employa à l’éduquer, pour démontrer que s’il n’avait pas acquis le langage, ou s’il l’avait seulement perdu pendant le temps où il avait vécu isolé dans les bois, il pourrait le retrouver. Mais après cinq ans d’efforts, Victor ne parlait toujours pas, ce que le docteur Itard vécut comme un échec personnel. Pendant tout ce temps, le praticien avait scrupuleusement noté ses observations, sans pour autant mettre une étiquette sur l’étrange comportement de Victor.

Il faut attendre le début du XXe siècle pour que le psychiatre suisse Eugen Bleuler invente le mot « autisme », du grec autos (« soi-même, lui-même », par opposition à « un autre ») pour décrire le repli sur soi des patients schizophrènes. Ce caractère n’évoque pas pour lui une maladie mais plutôt un trait de caractère.

À la suite d’Eugen Beuler, d’autres psychiatres pionniers ont, chacun de leur côté, identifié les principaux traits de ce trouble du comportement, léguant à la médecine des articles qui font encore autorité.


Une psychiatre russe oubliée :
Grounia Sukhareva

Il existe probablement des descriptions cliniques de personnes autistes dès le début de la psychiatrie, mais, en 1925, en Union soviétique, la psychiatre Grounia Sukhareva (1891-1981) présente six garçons du département de pédopsychiatrie de Moscou, qu’elle a suivis pendant deux ans1. Elle note chez eux leur niveau d’intelligence élevé, combiné à une maladresse chronique et une gaucherie marquée dans leur relation aux autres. Un des enfants est un virtuose du violon, mais il parvient à grand-peine à interagir socialement. Un autre a une mémoire extraordinaire, mais il est incapable de reconnaître les visages. Ces six enfants, admis dans l’école thérapeutique spécialisée au sein du département de pédopsychiatrie, ont reçu une formation aux habiletés sociales élémentaires et des cours de menuiserie, de peinture et de gymnastique pour améliorer leurs capacités motrices. Ce programme leur a permis de retrouver ensuite une scolarité normale. L’article visionnaire de cette psychiatre russe posait les bases de la clinique de l’autisme et de ses traitements. Il eut malheureusement très peu d’échos.




L’autisme selon Leo Kanner

Vingt ans plus tard, le terme d’« autisme » ressurgit sous la plume de Leo Kanner (1894-1981), un médecin austro-hongrois immigré aux États-Unis. En 1930, il a créé le premier service de psychiatrie infantile des États-Unis à l’hôpital Johns-Hopkins de Baltimore, dans le Maryland. Des milliers d’enfants atteints de déficience intellectuelle et de troubles psychiatriques lui sont envoyés de tout le pays. Il se bat pour les aider et soutenir leurs familles. À partir de son expérience clinique, il rédige le premier ouvrage de pédopsychiatrie.

En 1938, Leo Kanner reçoit dans son service Donald T., un enfant de 5 ans. À 1 an, Donald T. chantait des airs de musique. Il pouvait enregistrer les images d’une encyclopédie, récitait l’alphabet dans les deux sens et comptait jusqu’à 100. Mais il ne posait pas de questions, sinon en émettant juste un mot. Il semblait indifférent aux visites de la famille et même à l’arrivée du Père Noël ! À 2 ans, il avait développé une manie de faire tourner les objets et se mettait en colère quand ses routines étaient perturbées. À 4 ans, placé dans un centre avec d’autres enfants soignés pour la tuberculose, il avait refusé de jouer avec eux et s’était mis à bouger la tête de façon répétitive d’un côté à l’autre. Lorsqu’il l’examine, Leo Kanner explique qu’il est difficile de capter l’attention de Donald T., comme s’il y avait une barrière mentale entre lui et le monde extérieur. L’enfant ressemble beaucoup physiquement à son père, un juriste méticuleux, travailleur acharné et apprécié de ses collègues. Ce dernier a connu deux épisodes dépressifs et suit scrupuleusement les recommandations de ses médecins. Quand il marche dans la rue, il est tellement absorbé qu’il ne remarque rien, ni les gens ni les objets. La mère de Donald T. est présentée comme une femme éduquée et calme. Leo Kanner reçoit ainsi 11 enfants (3 filles et 8 garçons dont Donald T.) aux comportements similaires. Il les décrit dans son article « Autistic disturbance of affective contact » publié en 1943 dans un journal maintenant disparu2.

Sept enfants lui avaient été présentés comme « idiots » ou « imbéciles » et deux comme schizophrènes, mais il récuse ces diagnostics. Selon lui, le syndrome de ces enfants n’a jamais été décrit. Il ne s’agit pas de schizophrénie car les symptômes sont présents chez ces enfants dès leur naissance. Ils sont dotés d’une intelligence atypique. Leur relation à l’autre est malaisée : ils ont du mal à regarder les personnes en face, par exemple. Il note aussi que : « Le comportement de l’enfant est régi par un désir anxieux et obsessionnel pour le maintien des habitudes que personne d’autre que l’enfant lui-même ne peut perturber, et ce en de rares occasions seulement. » Et il ajoute : « Les changements de routine, de la disposition des meubles, de l’ordre dans lequel les actes de la vie quotidienne sont effectués, peuvent le conduire au désespoir. »

Au plan intellectuel, le psychiatre note qu’ils ont du mal à effectuer certains tests élaborés pour estimer le développement cognitif des enfants de la population générale en fonction de leur âge, ce qu’on désigne par l’« âge mental ». Mais tous ces petits patients ont réussi les tests non verbaux comme celui des planches de Seguin où l’enfant doit retrouver différentes formes géométriques. Cette intelligence atypique va devenir un point nodal de l’évaluation des personnes autistes. Elle rendra nécessaire le recours à d’autres tests plus adaptés.

Les observations pionnières de Leo Kanner portent également sur leurs particularités physiques : cinq enfants sont macrocéphales, ils ont des grosses têtes. Plusieurs gènes de ce trait physique ont en effet récemment été identifiés dans un sous-groupe de patients autistes. D’autre part, certains enfants souffrent d’une maladresse certaine, suggérant un problème moteur. Grounia Sukhareva avait déjà noté ces symptômes. Longtemps négligée, cette gaucherie marquée est aujourd’hui une clé pour comprendre les bases biologiques de l’autisme.

Leo Kanner cherche des explications. Les parents ? Ils sont souvent peu chaleureux, très obsessionnels, plus préoccupés par le monde des idées que par leurs congénères. Ce type de personnalités pourrait-il expliquer le trouble dont souffre leur enfant ? Les lois de l’hérédité et de la génétique étant encore mal connues, le psychiatre émet l’hypothèse que ces enfants sont venus au monde avec « une incapacité innée de former un contact affectif habituel avec les gens comme d’autres enfants peuvent avoir des problèmes biologiques amenant à des problèmes innés d’intelligence ou physiques ».

Leo Kanner dégage cinq caractéristiques pour ces troubles qui ne portent pas encore de nom.


	une absence d’interaction avec les autres ;


	un désir obsessif de stabilité et de routines ;


	une fascination pour les objets plutôt que pour les personnes ;


	une forme de mutisme ou de langage différent ;


	des performances cognitives préservées dans certains champs comme celui de la mémoire.









L’autisme selon Hans Asperger :
un nouveau tableau clinique

Comme Sukhareva et Kanner, le psychiatre autrichien Hans Asperger constate qu’il est impossible d’estimer avec des tests d’intelligence standard les véritables capacités intellectuelles de Fritz, un de ses petits patients présentant des caractéristiques similaires. Mais il peut détecter chez lui des îlots de compétences en utilisant des tests de construction. Par exemple, une figurine faite de bâtons, et composée de deux carrés et quatre triangles, est exposée pendant quelques secondes et doit être copiée de mémoire. Fritz, même s’il n’a jeté qu’un coup d’œil à la figurine, peut la reconstruire correctement en quelques secondes.

D’une manière générale, si les enfants acquièrent instinctivement les habitudes sociales, sans en être conscients, Hans Asperger note que les personnes autistes doivent apprendre comment se conduire via l’intellect. Le psychiatre utilise le terme d’« automates intelligents » ou de personnes « sans relations sociales instinctives ».

À la différence de la schizophrénie, Hans Asperger remarque que l’autisme apparaît tôt, vers 2 ans, avec des symptômes caractéristiques : des compétences sociales malaisées, des difficultés à se nourrir et à dormir, une voix atone – parfois raffinée ou nasale, parfois stridente, ou alors chantante, mais jamais naturelle –, un visage inexpressif, des problèmes d’apprentissage et donc de comportement à l’école. L’enfant autiste évite de regarder dans les yeux, mais il capte beaucoup d’informations sur son environnement. De même qu’il semble regarder dans le vide, il donne l’impression de parler dans le vide.

Hans Asperger insiste sur l’intelligence particulière de ses patients, leur goût artistique très mature parfois, leurs mouvements répétitifs – des stéréotypies – comme se balancer ou se frapper en rythme, leurs intérêts restreints, qui les poussent à ranger et à ordonner les objets selon une règle dont la logique échappe souvent à l’observateur.

Ces premiers enfants suivis par le psychiatre autrichien souffrent également de troubles sensoriels. Le goût : ils aiment la nourriture aigre ou très épicée et détestent les légumes et les produits clairs. Le toucher : ils ont une répulsion pour certaines matières, le velours, la soie, la ouate ou la craie. L’audition : ils sont hypersensibles à certains bruits, indifférents à d’autres. Ces troubles sensorimoteurs font maintenant partie intégrante du diagnostic de l’autisme.

Dépassant le cadre de sa spécialité, Asperger observe que les adultes autistes sont capables d’accéder à des postes importants en compensant leurs particularités dans leurs interactions sociales. Leur détermination est inébranlable, leur puissance intellectuelle spontanée et originale, leur rigidité et leurs intérêts restreints constituent dans certains cas des atouts. « Il semble que pour avoir du succès en science ou en art, une touche d’autisme est essentielle ! », dit-il. Il cite l’exemple de ce garçon qui se passionne dès l’âge de 3 ans pour les mathématiques et travaille « spontanément » avec des racines cubiques. À l’école, il échoue dans la plupart des matières mais surprend ses professeurs par ses talents mathématiques. À l’université, il étudie l’astronomie théorique et apporte la preuve d’une erreur mathématique dans les travaux de Newton, découverte sur laquelle il bâtit sa thèse. Brûlant les étapes, il devient ensuite rapidement professeur adjoint au département d’astronomie.

Quand il aborde les causes de l’autisme, le médecin avance que ces enfants ont avant tout des troubles de la relation sociale. Chez eux, les émotions et l’intellect ne sont pas en harmonie. Alors que l’intellect peut être préservé, voire augmenté, le lien aux autres est souvent perturbé. Selon lui, ces enfants doivent recevoir une éducation à part, adaptée à leurs difficultés. Constatant que d’autres enfants de la fratrie, voire les parents eux-mêmes, présentent des troubles similaires, il émet l’hypothèse d’une contribution héréditaire, plutôt dominante avec une seule copie d’un seul gène muté. Les enfants autistes étant presque exclusivement des garçons, il estime que la « personnalité autiste » est probablement une « variante extrême de l’intelligence masculine ». Il se pose néanmoins les questions du chevauchement génétique avec la schizophrénie et de la possibilité que certains facteurs génétiques soient similaires voire identiques dans les deux maladies.




Le trouble du spectre de l’autisme

Les enfants passés entre les mains de ces trois pionniers étaient tous étranges, chacun à leur façon. À tel point qu’Hans Asperger en Autriche pensait que les troubles dont souffraient ses patients relevaient d’une affection différente de celle décrite par Leo Kanner aux États-Unis chez ses propres patients ! En 1979, au Royaume-Uni, la pédopsychiatre Lorna Wing, de l’Institut de psychiatrie de Londres, travaillait de son côté sur les maladies psychiatriques. Apprenant que sa fille est autiste, elle décide de se concentrer sur ce trouble du développement. Lorna Wing veut rendre compte des différentes manifestations de l’autisme qui traduisent des atteintes plus ou moins sévères. Pour la première fois, elle utilise une approche épidémiologique. Avec sa collègue Judith Gould, elles décident d’étudier un groupe d’enfants de Camberwell, un quartier ouvrier du sud-est de Londres qui compte alors 155 000 habitants, dont 35 000 âgés de moins de 15 ans. Parmi eux, 914 ont été identifiés par les services sociaux pour leur handicap physique ou mental ou leurs troubles du comportement.

Les psychiatres évaluent ensuite plus précisément 132 enfants sur la base de deux critères : les capacités cognitives et les comportements. Elles les répartissent en deux groupes : le premier compte 58 enfants, autant de garçons que de filles, qui ont des interactions sociales normales mais qui sont sévèrement atteints sur le plan cognitif ; le second en compte 74, dont trois quarts de garçons, sans atteinte cognitive mais avec des troubles comportementaux. Lorna Wing et Judith Gould évaluent chez eux les interactions sociales, la communication verbale et non verbale et la présence d’activités répétitives et stéréotypées. Pour la première fois, des chercheurs utilisent cette « triade autistique » qui fait autorité aujourd’hui pour décrire les troubles de l’autisme. Quant aux habiletés cognitives des enfants, elles les mesurent grâce à plusieurs tests.

L’éventail des attitudes sociales qu’elles observent est éminemment ouvert. Ces enfants-ci vivent dans un isolement social total, indifférents à leurs pairs, même s’ils peuvent entreprendre une démarche pour obtenir quelque chose. Ceux-là jouent avec les autres, mais ils ne prennent aucune initiative. Les psychiatres parlent d’« interaction passive ». Ces enfants se mêlent aux autres, certes, mais leur comportement est inadapté, avec des préoccupations très répétitives et hors contexte. Ils ne s’intéressent qu’à leurs propres activités, même si les autres les découragent, les harcèlent et les rejettent.

Les deux psychiatres étudient également les spécificités de langage. Par exemple, elles mesurent combien de fois l’enfant répète de façon automatique des paroles (ou des fins de phrase) : c’est l’écholalie. Elles notent comment les enfants renversent les pronoms, « je » pour « tu », « tu » pour « je », et évaluent leur niveau de langage : utilisent-ils des mots nouveaux ou des expressions hors contexte ? Autant de caractéristiques d’un parler « idiosyncrasique », qui leur serait propre. En matière d’imagination, certains de ces enfants sont incapables de jouer. La fameuse formule « on dirait que… » leur semble impensable. Ils ne savent pas « faire semblant ».

Enfin, les médecins repèrent les routines impliquant des objets ou des personnes, des plus simples, comme se tordre les mains près des yeux ou se cogner la tête, à des préoccupations plus complexes sur des thèmes très précis et restreints.

Les résultats de cette étude ont révolutionné la façon de voir l’autisme : les auteures montrent qu’il existe un continuum de sévérité entre les différents troubles qui affectent les enfants. La psychiatre anglaise critique même l’usage du terme d’autisme et propose d’utiliser plutôt l’expression de « spectre de l’autisme », qui coiffe trois traits du comportement de l’enfant : les interactions sociales, la communication verbale et la présence d’intérêts restreints et répétitifs.

Les deux auteurs tentent d’expliquer ces symptômes. Comme leurs prédécesseurs, Lorna Wing et Judith Gould ouvrent d’innombrables voies d’exploration qui vont plus tard être empruntées par les généticiens. Elles avancent que certaines zones ou fonctions du cerveau seraient responsables du développement de l’interaction sociale et de l’imagination symbolique. Le développement de ces régions cérébrales pourrait être affecté par certains cas d’encéphalite dans les premières années de la vie ou par des maladies métaboliques comme une phénylcétonurie*2 non traitée. Elles remarquent aussi que dans certaines maladies comme pour le syndrome de Down (la trisomie 21), les enfants ont des problèmes cognitifs, mais leurs fonctions sociales et d’imagination symbolique sont largement préservées.

L’approche épidémiologique de Lorna Wing lui permet toutefois d’affirmer que, contrairement ce que pensait Kanner, les troubles autistiques ne sont pas liés à l’environnement culturel, puisqu’elle retrouve la même proportion de personnes autistes quel que soit le milieu social. L’idée que les enfants autistes seraient issus de milieux privilégiés était le fait d’un biais culturel : dans les familles aisées, les pères se mobilisaient davantage que dans d’autres milieux.

J’ai eu la chance de rencontrer Lorna Wing à une conférence organisée par le psychologue suédois Christopher Gillberg. J’avais d’ailleurs terminé mon intervention sur la génétique et les « modèles animaux » de l’autisme en hommage à son travail, en présentant la photo d’un chat discutant avec une souris sur la contribution des gènes dans l’autisme. Lorna Wing avait en effet dit en plaisantant qu’à son avis tous les chats étaient concernés par le syndrome d’Asperger et que tous les chiens souffraient d’un déficit de l’attention et d’un trouble de l’hyperactivité !

 








*1. « Ce qui est normal est une question excessivement compliquée en psychiatrie. »

*2. La phénylcétonurie est une maladie génétique liée à une anomalie du métabolisme de la phénylalanine, un des acides aminés essentiels. La phénylalanine est présente dans tous les aliments, mais en plus grande proportion dans les protéines animales.




Chapitre 3

Les multiples facettes de l’autisme


« When you have seen a child with autism, you have seen one child with autism*1. »

Lorna WING.





Nous avons en 2023 une connaissance fine des symptômes de troubles du spectre de l’autisme, qui s’enracine dans la « triade autistique » définie par Lorna Wing : troubles de la communication et du langage, troubles des interactions sociales, comportements répétitifs et intérêts restreints*2 (figure 1).


Le cerveau social


Un regard atypique qui s’ajuste difficilement avec le regard de l’autre

Les personnes autistes ont souvent des difficultés à avoir un contact visuel adapté. Elles ne fixent pas le visage de leur interlocuteur comme le font les personnes neurotypiques. Si elles font illusion, c’est qu’elles ont appris à fixer un point entre les deux yeux de leur interlocuteur. Elles ont du mal à ajuster leur regard. Certaines ont le regard fuyant, d’autres peuvent fixer leur interlocuteur sans pour autant y associer l’intention communicationnelle attendue. Mais ce n’est pas toujours le cas et les autistes s’entendent dire quelquefois : « Vous regardez bien, vous me regardez, vous n’êtes pas autiste ! » Aujourd’hui, on en sait un peu plus sur le fonctionnement de leur regard grâce à l’oculométrie, la science de l’analyse des mouvements des yeux, développée à l’origine pour comprendre les mécanismes et les anomalies de la lecture. Elle a ensuite trouvé des applications dans d’autres domaines de la médecine et de la psychiatrie.

[image: Image]

Figure 1. Les différentes formes d’autisme.

Chaque personne autiste est unique, avec des compétences et des difficultés qui lui sont propres. Mais on peut retrouver des traits communs et regrouper les personnes autistes dans des sous-groupes plus homogènes, qui sont utiles pour la recherche et pour la mise en place d’accompagnements plus adaptés. La figure de gauche présente les principales facettes (F) de l’autisme. On en a retenu une dizaine, mais il en existe bien davantage. Les cooccurrences médicales et les particularités sensorielles les plus fréquentes doivent être prises en compte pour améliorer la qualité de vie. Les figures de droite représentent trois cas. L’autiste 1 n’a pas de déficience intellectuelle, ses interactions sociales et ses capacités de communication sont peu affectées, mais il est touché par des troubles sensorimoteurs importants. L’autiste 2, sans déficience intellectuelle, présente des conduites autoagressives et a de nombreux troubles associés. L’autiste 3 est caractérisé par un quotient intellectuel (QI) très faible, il a une très forte résistance au changement et un trouble des interactions sociales. Ces caractéristiques peuvent évoluer au cours du temps, notamment grâce à des accompagnements adaptés. TDAH : trouble du déficit de l’attention avec/sans hyperactivité.


Ainsi, en 2002, le psychologue américain Amy Klin utilise donc l’oculométrie pour caractériser le « cerveau social » des personnes autistes. Il propose de les suivre pour « voir le monde à travers leurs yeux », en particulier ce à quoi ils font attention lorsqu’ils regardent un film. Dans cette expérience, le psychologue compare des personnes neurotypiques et des personnes autistes. Il a choisi le film Qui a peur de Virginia Woolf ? qui comporte de nombreux huis clos où les relations psychologiques entre les personnages sont complexes et intenses. De fait, les personnes avec autisme ont tendance à moins regarder les yeux des acteurs et à se concentrer davantage sur les mouvements des lèvres1. Cette manière de rechercher des informations autour de la bouche plutôt que dans les yeux a été par la suite confirmée par plus de 400 études utilisant cette méthode.

En 2013 la même équipe a étudié des bébés dès leur naissance dans des familles ayant déjà un enfant autiste2. Et surprise ! Les nourrissons dont l’autisme sera plus tard diagnostiqué ont tendance à regarder les visages et les yeux aussi souvent voire plus souvent que les enfants non autistes. Le mécanisme de base de l’interaction sociale – le regard vers l’autre – n’est pas immédiatement affecté. Ce n’est qu’entre 2 et 6 mois que les contacts visuels commencent à décliner chez le bébé porteur du trouble autistique.




Un langage absent ou hors norme

Vingt-cinq à 40 % des autistes sont « non verbaux ». Ils ne développent pas de langage verbal, ou tout juste quelques mots. Pour que le langage verbal s’installe, quatre acquisitions sont nécessaires : la phonétique et la phonologie, c’est-à-dire l’apprentissage de la prononciation et de la compréhension des séquences de sons dans la langue ; la sémantique, à savoir le sens des mots et des rapports qui existent entre ces mots ; la syntaxe, autrement dit les règles d’organisation des mots pour faire des phrases ; enfin l’acquisition de la pragmatique du langage, des conventions sociales qui impliquent la prise en compte de l’interlocuteur, la parole à tour de rôle, la capacité à émettre des énoncés pertinents en fonction du contexte. La pragmatique inclut aussi l’apprentissage de la communication non verbale, qui joue un rôle important dans l’interprétation du discours.


Pour en savoir plus…
Les débuts du langage verbal chez l’enfant

Pour rappel, le langage verbal se développe en plusieurs phases au cours des premières années de la vie de l’enfant. De la naissance à l’âge de 6 mois environ, l’enfant ne parle pas, mais il commence à comprendre quelques mots courts et des phrases qui sont au cœur de ses besoins et de ses intérêts. Puis entre 6 et 8 mois environ, l’enfant va babiller et émettre des bruits et des syllabes qui ne sont pas encore des mots. Les dents apparaissent et les muscles de la bouche nécessaires à la parole commencent à se développer. Entre 9 et 18 mois, l’enfant va apprendre et prononcer des mots isolés. Au début, ces mots sont fortement axés sur les besoins et les intérêts fondamentaux de l’enfant, ainsi que sur les noms propres ou les identificateurs comme « maman » et « papa ». Puis, entre 18 et 24 mois, il commence à associer des groupes de mots pour former des mini-phrases comme « je veux » ou « donne-moi ». Enfin, entre 2 et 3 ans, l’enfant commence à développer des phrases un peu plus élaborées. Vers 2 ans a lieu la phase dite d’« explosion lexicale » : l’enfant apprend rapidement un grand nombre de nouveaux mots. Après l’âge de 3 ans, la plupart des enfants sont capables de construire des phrases assez complexes. Ils utilisent de plus en plus de conjonctions de coordination (« mais », « ou », « car », « donc »), de prépositions (« dans », « à », « pour », « chez »), de pronoms relatifs (« que », « qui »). Chez les personnes autistes, cette acquisition du langage peut dans certains cas ne pas du tout se développer (on dit que les enfants sont « non verbaux »), ou à l’inverse apparaître très tôt et avec un vocabulaire très riche.




Certaines personnes autistes ne présentent aucun retard dans l’acquisition de leurs compétences linguistiques. Ils sont même parfois précoces. Mais plus tard, ils peuvent tenir des discours stéréotypés, répétitifs, incluant des phrases singulières et hors contexte, émises sur un ton monocorde ou théâtral. Ils répètent des paroles ou des syllabes de manière automatique – c’est l’écholalie, ils inversent les pronoms, disent « il » au lieu de « je » et sont imperméables à l’ironie et à la métaphore. C’est un peu caricatural mais une petite histoire illustre bien ce trait particulier. Au restaurant, le serveur demande « Qu’est-ce que je vous sers ? » à une personne autiste qui répond : « La main ? »

Cependant, les outils manquent encore pour évaluer ce langage atypique des personnes autistes.




La difficulté à se mettre à la place de l’autre et la théorie de l’esprit

L’une des facultés essentielles pour interagir socialement est de comprendre autrui, de pouvoir se mettre à sa place. Cette capacité à entrer en relation nous permet d’intégrer les pensées ou les sentiments de l’autre pour y répondre de manière appropriée. Or, nous ne connaissons ses états mentaux que par les signes qu’il ou elle nous en donne, que nous captons et traitons. Nous avons donc besoin d’un système de pensée qui « théorise » ces signes. On le désigne par la « théorie de l’esprit », un concept développé pour la première fois dans une étude sur la communication entre chimpanzés3.

Ce concept a ensuite été repris en 1985 par les psychologues Simon Baron-Cohen, Alan Leslie et Uta Frith, dans le cadre d’une étude menée auprès d’enfants autistes. Ils leur ont fait passer le test de Sally et Anne, qui permet d’évaluer les aptitudes à se figurer les états mentaux différents des siens, voire les fausses croyances (false belief en anglais)4.

Le test utilise deux marionnettes, Sally et Anne, et trois accessoires, un panier, une boîte et une bille. L’expérience implique 61 enfants : 20 sont autistes, 14 ont une trisomie 21 et 27 sont neurotypiques. Les enfants de ce dernier groupe, le groupe témoin, sont plus jeunes, ils ont entre 3 ans et demi et 6 ans. Les autres ont entre 6 et 17 ans. Après avoir présenté les marionnettes Sally et Anne, chaque enfant doit donner les noms des personnages, puis le petit spectacle de marionnettes commence.

Sally dispose d’un panier, et Anne d’une boîte. Sally prend une bille et la dépose dans son panier. Puis Sally quitte la scène. En son absence, Anne sort la bille du panier de Sally et la cache dans sa propre boîte. Sally réapparaît alors et l’on pose à chaque enfant la question clé du test : « Où Sally va-t-elle chercher sa bille ? ».

Pour réussir le test, l’enfant doit pointer le panier de Sally. En effet, si l’on se met à la place de Sally (c’est-à-dire dans sa tête !), elle va chercher la bille là où elle l’a placée avant de s’en aller. Cette bonne réponse exprime le point de vue de Sally, qui est différent de celui de l’enfant qui a vu la scène. Mais si l’enfant montre la boîte, il échoue au test car il ne tient pas compte du point de vue de Sally. Les enfants de moins de 4 ans, comme la plupart des enfants autistes, échouent au test. Ils répondent : « La boîte d’Anne. » Ils ne semblent pas conscients que Sally ignore que sa bille a été déplacée. Pour contrôler la bonne compréhension du test, l’enfant doit savoir dire où se trouve la bille et où elle était au début de l’histoire.

Résultat : 23 des 27 enfants neurotypiques (85 %) et 12 des 14 enfants ayant un syndrome de Down ou trisomie 21 (86 %) répondent correctement à la question, mais seulement 4 des 20 enfants autistes (20 %).

Cette étude a révélé pour la première fois la difficulté des personnes autistes à développer une « théorie de l’esprit ». Ces résultats ont été confirmés par la suite, mais des études ont montré que les autistes adultes semblent avoir moins de difficultés à résoudre les tests de théorie de l’esprit. Plus précisément, ils les réussissent en compensant le déficit inné de théorie de l’esprit par une appréhension logique de ce que l’on attend d’eux. Uta Frith dit des adultes autistes qu’ils ont « une théorie de l’esprit explicite » ou raisonnée5.






Des conduites répétitives


Des mouvements et des comportements stéréotypés, et des intérêts restreints

Les comportements restreints et répétitifs englobent un ensemble hétérogène de comportements – des préoccupations intenses, des mouvements stéréotypés et une résistance au changement – qui ont peut-être des origines neurologiques communes.

Les mouvements répétitifs – agiter les mains comme s’il voulait voler, se balancer… – et la manipulation intensive d’objets sont parmi les premiers signes d’autisme à apparaître chez le bébé. Les scores obtenus aux tests de comportement répétitif à l’âge de 2 ans sont d’ailleurs les meilleurs prédicteurs de l’autisme. Grounia Sukhareva, Leo Kanner et Hans Asperger avaient déjà noté « les thèmes répétitifs et obsessionnels », « l’insistance sur la similitude » ou « l’anxiété face au changement », mais les chercheurs en psychologie ont préféré se concentrer par la suite sur les déficits d’interactions sociales et de communication des personnes autistes.

De ce fait, nos connaissances sur les origines biologiques et le rôle de ces comportements singuliers sont limitées. On a longtemps pensé qu’ils pouvaient représenter une autostimulation pour soulager l’anxiété, sans qu’on en ait la preuve. De nouvelles recherches suggèrent que certaines régions du cerveau associées à ces comportements répétitifs et à ces intérêts ciblés sont trop activées, alors que d’autres impliquées dans le circuit de la récompense sociale sont sous-activées.

Les mouvements moteurs répétitifs sont présents dans quasiment toutes les formes d’autisme, avec une intensité équivalente chez les hommes et les femmes. Récemment, une partie de la communauté scientifique a changé d’avis sur ces intérêts restreints et répétitifs, qui remplissent sans doute des fonctions importantes pour l’intéressé, même si nous ne savons pas lesquelles. Alors que jusque-là tout était fait pour les réduire, la stratégie actuelle est de s’appuyer sur eux pour établir un contact avec la personne autiste.




Les particularités motrices

Le psychiatre suédois Christopher Gillberg, auteur de plus de 400 articles scientifiques sur l’autisme et de nombreux ouvrages de référence, m’a dit un jour : « C’est simple ! Pour reconnaître une personne autiste, il suffit de lui lancer un ballon. En fonction de la façon dont elle le rattrape, on peut faire le diagnostic. » C’était une boutade, bien sûr, mais elle résumait un fait majeur : les difficultés motrices sont essentielles pour qui veut comprendre l’autisme.

Les difficultés motrices, distinctes des comportements répétitifs, caractérisent plus de 80 % des personnes autistes. Là aussi, la diversité est la règle. Il peut s’agir d’une démarche atypique, comme marcher sur la pointe des pieds ; de manipulations fines malaisées, comme avoir du mal à écrire ; de gaucherie, de défaut de coordination… ou de maladresse à recevoir un ballon !

Ces problèmes moteurs sont souvent plus graves chez les personnes autistes qui ont une déficience intellectuelle. Le psychiatre Laurent Mottron a exploré la coordination motrice fine chez des personnes autistes avec ou sans retard de langage. Ses résultats surprennent car les compétences linguistiques précoces sont plutôt associées à de plus fortes difficultés dans des tâches motrices simples et complexes6. Un paradoxe de plus dans ces troubles protéiformes.

Les particularités se remarquent dès le début de la vie. Le nourrisson de 1 mois bouge moins ses bras. Dans certains cas, il a du mal à maintenir sa tête dans l’axe des épaules. À l’âge de 1 an, alors que les enfants typiques commencent à marcher, certains bébés qui recevront plus tard un diagnostic d’autisme sont encore incapables de se tenir debout.







OEBPS/nav.xhtml


    

      Sommaire



      

        		

          Couverture

        



        		

          Titre

        



        		

          Copyright

        



        		

          Introduction

        



        		

          PARTIE I - Le diagnostic de l'autisme

          

            		

              Chapitre 1 - Autisme, vous avez dit autisme-S+ ?

            



            		

              Chapitre 2 - L'identification progressive de l'autisme

            



            		

              Chapitre 3 - Les multiples facettes de l'autisme

            



            		

              Chapitre 4 - Tentative d'explications : entre science et préjugés

            



          



        



        		

          PARTIE II - La génétique de l'autisme

          

            		

              Chapitre 5 - L'exploration des gènes et de leurs variations

            



            		

              Chapitre 6 - Ce jour-là… Une première piste génétique et synaptique dans l'autisme

            



            		

              Chapitre 7 - Les variations génétiques de novo et rares

            



            		

              Chapitre 8 - Les variations génétiques communes

            



            		

              Chapitre 9 - Le cerveau des personnes autistes

            



          



        



        		

          PARTIE III - Accompagner les personnes autistes

          

            		

              Chapitre 10 - Accompagner les personnes autistes : la nécessité d'approches validées par des preuves scientifiques

            



            		

              Chapitre 11 - Les dernières données de la recherche sur l'autisme

            



            		

              Chapitre 12 - Gènes et diversité développementale

            



            		

              Conclusion

            



          



        



        		

          Annexes

          

            		

              Annexe I - Les tests : diagnostiquer l'autisme aujourd'hui

            



            		

              Annexe II - L'expérience de Ceauseşcu, pseudo-preuve des théories psychanalytiques

            



          



        



        		

          Notes bibliographiques

        



        		

          L'autisme aux éditions Odile Jacob

        



        		

          Remerciements

        



        		

          Sommaire

        



      



    

    

      Pagination de l'édition papier



      

        		

          1

        



        		

          2

        



        		

          7

        



        		

          8

        



        		

          9

        



        		

          10

        



        		

          11

        



        		

          12

        



        		

          13

        



        		

          15

        



        		

          16

        



        		

          17

        



        		

          18

        



        		

          19

        



        		

          20

        



        		

          21

        



        		

          22

        



        		

          23

        



        		

          24

        



        		

          25

        



        		

          26

        



        		

          27

        



        		

          28

        



        		

          29

        



        		

          30

        



        		

          31

        



        		

          33

        



        		

          34

        



        		

          35

        



        		

          36

        



        		

          37

        



        		

          38

        



        		

          39

        



        		

          40

        



        		

          41

        



        		

          42

        



        		

          43

        



        		

          44

        



        		

          45

        



        		

          46

        



        		

          47

        



        		

          49

        



        		

          50

        



        		

          51

        



        		

          52

        



        		

          53

        



        		

          54

        



        		

          55

        



        		

          56

        



        		

          57

        



        		

          58

        



        		

          59

        



        		

          60

        



        		

          61

        



        		

          62

        



        		

          63

        



        		

          65

        



        		

          66

        



        		

          67

        



        		

          68

        



        		

          69

        



        		

          70

        



        		

          71

        



        		

          72

        



        		

          73

        



        		

          74

        



        		

          75

        



        		

          76

        



        		

          77

        



        		

          78

        



        		

          79

        



        		

          80

        



        		

          81

        



        		

          82

        



        		

          83

        



        		

          84

        



        		

          85

        



        		

          86

        



        		

          87

        



        		

          88

        



        		

          89

        



        		

          90

        



        		

          91

        



        		

          92

        



        		

          93

        



        		

          94

        



        		

          95

        



        		

          97

        



        		

          98

        



        		

          99

        



        		

          100

        



        		

          101

        



        		

          102

        



        		

          103

        



        		

          104

        



        		

          105

        



        		

          107

        



        		

          108

        



        		

          109

        



        		

          110

        



        		

          111

        



        		

          112

        



        		

          113

        



        		

          114

        



        		

          115

        



        		

          116

        



        		

          117

        



        		

          118

        



        		

          119

        



        		

          121

        



        		

          122

        



        		

          123

        



        		

          124

        



        		

          125

        



        		

          126

        



        		

          127

        



        		

          128

        



        		

          129

        



        		

          130

        



        		

          131

        



        		

          132

        



        		

          133

        



        		

          134

        



        		

          135

        



        		

          136

        



        		

          137

        



        		

          138

        



        		

          139

        



        		

          140

        



        		

          141

        



        		

          142

        



        		

          143

        



        		

          144

        



        		

          145

        



        		

          146

        



        		

          147

        



        		

          148

        



        		

          149

        



        		

          150

        



        		

          151

        



        		

          152

        



        		

          153

        



        		

          154

        



        		

          155

        



        		

          156

        



        		

          157

        



        		

          158

        



        		

          159

        



        		

          160

        



        		

          161

        



        		

          162

        



        		

          163

        



        		

          164

        



        		

          165

        



        		

          166

        



        		

          167

        



        		

          168

        



        		

          169

        



        		

          170

        



        		

          171

        



        		

          173

        



        		

          174

        



        		

          175

        



        		

          176

        



        		

          177

        



        		

          178

        



        		

          179

        



        		

          180

        



        		

          181

        



        		

          182

        



        		

          183

        



        		

          184

        



        		

          185

        



        		

          186

        



        		

          187

        



        		

          188

        



        		

          189

        



        		

          190

        



        		

          191

        



        		

          192

        



        		

          193

        



        		

          194

        



        		

          195

        



        		

          196

        



        		

          197

        



        		

          198

        



        		

          199

        



        		

          200

        



        		

          201

        



        		

          202

        



        		

          203

        



        		

          204

        



        		

          205

        



        		

          206

        



        		

          207

        



        		

          208

        



        		

          209

        



        		

          210

        



        		

          211

        



        		

          212

        



        		

          213

        



        		

          214

        



        		

          215

        



        		

          216

        



        		

          217

        



        		

          218

        



        		

          219

        



        		

          220

        



        		

          221

        



        		

          222

        



        		

          223

        



        		

          224

        



        		

          225

        



        		

          226

        



        		

          227

        



        		

          229

        



        		

          230

        



        		

          231

        



        		

          232

        



        		

          233

        



        		

          234

        



        		

          235

        



        		

          236

        



        		

          237

        



        		

          238

        



        		

          239

        



        		

          240

        



        		

          241

        



        		

          242

        



        		

          243

        



        		

          244

        



        		

          245

        



        		

          246

        



        		

          247

        



        		

          249

        



        		

          250

        



        		

          251

        



        		

          252

        



        		

          253

        



        		

          254

        



        		

          255

        



        		

          256

        



        		

          257

        



        		

          258

        



        		

          259

        



        		

          260

        



        		

          261

        



        		

          262

        



        		

          263

        



        		

          264

        



        		

          265

        



        		

          266

        



        		

          267

        



        		

          268

        



        		

          269

        



        		

          270

        



        		

          271

        



        		

          272

        



        		

          273

        



        		

          274

        



        		

          275

        



        		

          276

        



        		

          277

        



        		

          278

        



        		

          279

        



        		

          281

        



        		

          283

        



        		

          284

        



        		

          285

        



        		

          286

        



        		

          287

        



        		

          288

        



        		

          289

        



        		

          290

        



        		

          291

        



        		

          292

        



        		

          293

        



        		

          294

        



        		

          295

        



        		

          296

        



        		

          297

        



        		

          298

        



        		

          299

        



        		

          300

        



        		

          301

        



        		

          302

        



        		

          303

        



        		

          304

        



        		

          305

        



        		

          306

        



        		

          307

        



        		

          309

        



        		

          310

        



        		

          311

        



      



    

    

      Guide



      

        		

          Couverture

        



        		

          Des gènes, des synapses, des autismes

        



        		

          Début du contenu

        



        		

          Sommaire

        



      



    

  

OEBPS/images/BourgeronFigure1.jpg
TDAH, épilepsie, neurotypique N

troubles du sommeil,
gastro-intestinaux ...

résistance aux
changements (F1)

capacité troubles des autiste 1
cognitive (Ql) o interactions
| ‘ ‘ sociales (F2)

capacité de troubles sensori- )
communication (F6) = moteurs (F3) autiste 2
discours ~ auto-agression (F4)
idiosyncratique (F5)

autiste 3






OEBPS/cover/pagetitre.jpg
Thomas Bourgeron

Des genes,
des synapses,
des autismes

Un voyage vers la diversité
des personnes autistes

avec la collaboration de Caroline Brizard

Odile
Jacob





OEBPS/cover/cover.jpg
Thomas Bourgeron

Des genes,
des synapses,
des autismes






