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    Avertissement




    Ce livre est une tentative de vulgarisation sur le spectre de l’autisme. Cet essai comporte donc un vocabulaire scientifique susceptible d’être mal interprété. Cet ouvrage ne saurait remplacer un véritable diagnostic ou toutes connaissances médicales.


  




  

    Préface




    Quand une particularité est considérée comme une maladie ou une erreur, cela arroge le droit à la science de déployer tous les moyens à sa disposition dans le but de l’éradiquer pour in fine, la faire disparaître. Dans le cadre bruyant et parasité d’une société où perfection et désirabilité riment avec eugénisme, l’autisme est souvent qualifié par la presse, certains scientifiques ou encore nombre de responsables politiques en charge de la question de « fléau », de « folie », de « pathologie » ou de « maladie » voire de « pandémie ». La notion d’autisme change au gré des recherches et s’est considérablement élargie au fil des dernières années. Les profils concernés, au-delà de leurs différences apparentes, couvrent un large spectre. Mais de l’enfant mutique s’automutilant à l’adulte socialement inséré, brillant et doué d’une expertise hors norme dans un domaine particulier, il y a bien plus de points communs au niveau de la structure cérébrale et de la façon de percevoir les informations qu’on voudrait le croire. Or le premier sera qualifié d’« autiste sévère » et le second d’« autiste léger ». De telles formulations tracent une barrière immuable et arbitraire séparant le spectre en deux catégories : les « sévères » pour qui toute évolution favorable serait présumée impossible et les « légers » pour qui l’espoir serait permis. Il arrive d’ailleurs souvent que des adultes qualifiés aujourd’hui de « légers » aient été jugés « sévères » durant leur enfance. Si parler de degrés de sévérité ou de légèreté de l’autisme n’a aucun sens et s’avère fortement préjudiciable, il convient davantage en revanche de parler de degrés de sévérité des troubles. Mais ces troubles sont encore bien trop souvent perçus comme étant intrinsèquement l’autisme. Or ils sont majoritairement liés au contexte développemental du sujet. Les données dont nous disposons aujourd’hui nous permettent d’affirmer que les troubles du comportement ou de la communication ont considérablement plus de chance de s’estomper, voire de disparaître lorsque le sujet évolue dans un environnement ouvert et inclusif plutôt qu’en vase clos.




    La prise en compte de la diversité cognitive constitue un atout stratégique majeur pour toute civilisation aspirant à rentrer de plain-pied dans le XXIe siècle. Mais elle est surtout essentielle pour amorcer le virage nécessaire vers une société inclusive, lequel n’est pas souhaitable mais nécessaire. Cette question est transversale et universelle. Transversale car elle concerne tous les domaines de la vie d’un individu : l’école, l’emploi, la culture, les loisirs, la citoyenneté. Universelle car chacun d’entre nous est une part de cette diversité cognitive, que l’on appelle également neurodiversité, c’est-à-dire l’ensemble des variantes évolutives du genre humain. Le spectre de l’autisme couvre l’une d’entre elles parmi d’autres. Or si on n’a jamais autant parlé d’autisme qu’aujourd’hui, il est difficile dans le flot d’informations de trouver des données fiables sur ce sujet, objet de passions à la hauteur des guerres de chapelle qui l’animent, orchestrées par divers groupes d’intérêts.




    Transformer un système à la dérive depuis de nombreuses décennies, dont une grande part du fonctionnement économique marche sur l’exclusion si ce n’est la disparition des uns au profit de quelques autres, en une société inclusive, bienveillante, tolérante, solidaire et fraternelle, nécessite une grande lucidité assortie d’une volonté et d’un courage politique inébranlables ainsi qu’une vision à long terme. Aussi, le lecteur soucieux de trouver une synthèse et une remise en contexte de l’évolution des recherches en matière d’autisme au cours des dernières décennies, trouvera dans cet ouvrage un regard de l’intérieur bien documenté, salutaire et bienvenu.




    Hugo Horiot


  




  

    Préambule




    Je me heurte parfois à une telle incompréhension de la part de mes contemporains qu’un épouvantable doute m’étreint :


    Suis-je bien de cette planète ?


    Et si oui, cela ne prouve-t-il pas qu’eux sont d’ailleurs ?




    Pierre Desproges




    Je me suis toujours senti différent des autres. Cependant, je n’ai jamais eu besoin d’identifier mon originalité. J’ai eu la chance d’avoir une famille et des amis qui me soutenaient. Ainsi, j’ai pu m’épanouir normalement. Par exemple, malgré une scolarité difficile, mes parents ont cru en mon potentiel et j’ai pu atteindre des études supérieures. Comme d’autres, j’ai fait les quatre cents coups et plusieurs road trips avec mes amis. J’ai aussi eu plusieurs emplois et différentes relations amoureuses. Pendant tout ce temps, je n’ai pas eu à expliquer ma différence pour m’épanouir. Mais, à mes 29 ans, une opportunité s’est présentée à moi. Et, ma curiosité m’a poussé à faire un diagnostic tardif d’autisme. Le bilan a été réalisé par le docteur Gilles Martinez et son équipe du centre d’évaluation pour jeunes adultes et adolescents de l’hôpital Sainte-Anne, à Paris.




    Je suis un autiste dit « Asperger1* », cela veut dire que mes traits autistiques sont invisibles pour un public non averti. Après mon diagnostic, et parce que je n’avais rien à perdre, j’ai choisi d’assumer cette étiquette. En parcourant le monde des autistes, j’ai découvert le concept de la neurodiversité. C’est un mouvement qui défend les droits de tous les autistes, et qui m’a permis d’approfondir mes connaissances sur l’autisme. En assumant le diagnostic, j’ai aussi remarqué le mépris que certaines personnes pouvaient développer à l’égard des autistes. Toutefois, ce mépris n’était pas intentionnel, mais causé par l’ignorance.




    Aujourd’hui, je me lance dans l’écriture malgré ma dysorthographie*, parce que le manque d’information sur l’autisme en France constitue un énorme problème. L’autisme est un fonctionnement viable2. Mais les autistes s’exposent encore à de multiples préjugés, qui se transforment souvent en maltraitance. Ainsi, j’estime que mon envie de changer la vision négative de l’autisme en France est largement suffisante pour écrire. Ce livre s’adresse à tout le monde : aux lecteurs curieux, aux chercheurs, aux autistes qui s’ignorent, aux « escrocs » de psychanalystes (Lacan, 1977), et à tous les autres avec qui j’aimerais partager mon regard audacieux sur l’autisme.




    Lorsqu’on s’intéresse à l’autisme, on découvre d’abord de multiples définitions qui se contredisent. L’autisme s’est vu étudié de différentes manières entre Eugen Bleuler, Grunia Soukhareva, Hans Asperger, Leo Kanner, Lorna Wing, Judy Singer, Laurent Mottron, Ilan Dinstein, Julie Dachez et d’autres chercheurs. Néanmoins, on finit par comprendre qu’il existe un très grand nombre d’autistes différents3. Par exemple, certains autistes sont autonomes, surdoués ou bavards, tandis que d’autres ont un handicap mental*, sont taciturnes ou ont besoin d’assistance. Tous ces autistes représentent le spectre de l’autisme4*. Dans ces conditions, il est quasiment impossible de produire des généralisations sur l’autisme. Dans ce cas, pourquoi existe-t-il autant d’idées reçues sur les autistes ? Qu’est-ce que l’autisme, précisément ? Et pourquoi notre société n’arrive-t-elle pas à comprendre l’autisme ? Si j’écris ce livre, c’est dans l’espoir de répondre à ces questions. En espérant que vous y trouviez vos réponses, je vous souhaite une bonne lecture.


    




    

      

        1. En référence aux recherches du psychiatre autrichien Hans Asperger. Se prononce [aspɛʁgœʁ], soit « asse-père-gueur » en français. Bien que ce vocabulaire ne soit plus d’actualité depuis 2013, il est toujours utilisé en France.




        2 Voir lexique p. 157.


      




      

        3. « Viable » parce que l’autisme n’impliquent pas obligatoirement l’incapacité à vivre de façon autonome.


      




      

        4. Conclusion des recherches de Haar, Berman, Behrmann et Dinstein (2014), Clarke et Eapen (2016), Vanneste et Focquaert (2015), et de Constantino et Charman (2016).


      




      

        5. En référence au « spectre de la lumière », un vocabulaire scientifique qui désigne l’ensemble des couleurs.


      


    


  




  

    
Introduction




    Le monde ne sera pas détruit par ceux qui font le mal, mais par ceux qui les regardent sans rien faire.




    Albert Einstein




    Chaque année, le mois d’avril est consacré à la sensibilisation à l’autisme1. Pendant 30 jours, les autistes témoignent à travers le monde, pour défendre leur cause. Parce que, oui, malgré certains préjugés, les autistes sont capables de communiquer. Certaines personnes continuent de confondre l’autisme avec un trouble de la communication*. Et pour s’en convaincre, il suffit de taper les mots « autisme » et « silence » dans un moteur de recherche. Il existe un grand nombre d’articles qui amalgament l’autisme avec un trouble du langage*, tels que : « « Un silence particulier » : au plus près de l’autisme » (2006) dans Le Monde ; l’essai du psychanalyste Frédérique Berger « Un sujet autiste : Chung, l’enfant du silence » (2012) ; ou encore « L’autisme : probablement la raison qui explique le silence de votre enfant » (2016), traduction d’un article anglais du Time of India ; etc. Il existe donc de nombreux préjugés sur les autistes. Mais d’où viennent ces idées reçues ? Et quels impacts ont ces préjugés sur la vie des autistes ?




    L’autisme peut se définir de façon imprécise comme un comportement atypique2. Et comme tous les comportements, l’autisme est plus facilement repérable chez ceux qui n’ont pas la possibilité de se cacher ou de se défendre. Ainsi, les médecins diagnostiquent très facilement les enfants, et les autistes qui ont un trouble mental associé. Ces autistes visibles par la médecine ne sont pas représentatifs du spectre de l’autisme, mais ils sont plus accessibles. C’est pourquoi la recherche clinique fait souvent appel à eux. Cependant, le milieu médical s’est trop concentré sur ces autistes, allant jusqu’à lier maladroitement l’autisme à des perturbations cliniques significativesa, comme la déficience intellectuelle ou le mutisme sélectif. Dès lors, quand les médias sont intervenus pour diffuser le point de vue de la médecine, ils ont banalisé ces erreurs de jugement.




    À défaut de pouvoir présenter l’autisme dans sa totalité, la presse a ciblé les autistes désignés par la médecine. Après quoi, le sensationnalisme a contribué au développement d’aprioris. Les médias ont diffusé des généralisations abusives telles que : « l’autisme est une maladie* », « l’autisme est rare », « l’autisme est un problème masculin » ou « l’autisme est un handicap* ». Alors qu’entre-temps, la recherche scientifique sur l’autisme a fait de nombreux progrès. Le diagnostic s’est amélioré pour prendre en compte l’ensemble du spectre de l’autisme. Ainsi, de plus en plus d’autistes, qui étaient autrefois invisibles à cause d’une mauvaise définition de l’autisme, sont devenus visibles. Et dans ces conditions, les autistes, qui n’étaient pas identifiables par des signes cliniques, ont dû faire face à de nombreuses idées reçues.




    Aujourd’hui encore, les autistes qui n’ont pas de troubles mentaux* et qui sont diagnostiqués très tôt, subissent les conséquences de ces préjugés. Certains enfants autistes ont développé des handicaps en renonçant à exprimer leur véritable potentiel et en se limitant à répondre à une demande qui les sous-estime3. Pour d’autres, ces idées reçues ont servi les intérêts de cruels traitements comme l’enfermement psychiatrique, le placement abusif d’enfants autistes en famille d’accueil, la culpabilisation des parents, l’exclusion scolaire, etc. Ces préjugés ont engendré des formes de maltraitance.




    Tel un serpent qui se mord la queue, la société a développé des problèmes chez les autistes en considérant l’autisme comme un problème. Pour briser ce cercle vicieux, les autistes qui n’avaient pas subi ce conditionnement, ou qui y avaient survécu, ont été invités à prendre la parole (surtout durant le mois d’avril). Or, beaucoup d’entre eux n’ont pas osé témoigner par crainte de subir un acharnement médiatique ou thérapeutique, ou dans le pire des cas de perdre leur famille ou leur emploi. Quant aux autistes qui s’ignorent et qui se sont adaptés à la société, ils n’ont bien sûr pas participé à cet événement. Ils ont entendu pendant des années qu’une bonne santé mentale ne pouvait pas faire d’eux des autistes. Donc, ils ne se sont naturellement pas posé la question de savoir s’ils étaient autistes, ou s’ils pouvaient participer aux recherches sur l’autisme. Les préjugés ont beaucoup affecté le quotidien des autistes, autant de ceux qui s’ignorent et ne pouvaient se faire diagnostiquer que de ceux qui s’assument. Et malheureusement, la France a entretenu cet environnement oppressant rempli de préjugés sur l’autisme.




    Le Conseil de l’Europe a condamné la France à cinq reprises (en 2004, en 2007, en 2008, en 2012 et en 2014) pour discrimination à l’égard des autistes, pour défaut d’éducation, de scolarisation, et de formation professionnelle. En 2010, un sondage OpinionWay4 a démontré qu’un médecin sur quatre confondait l’autisme avec une psychose5. Pourtant, grâce aux recherches de la psychiatre* Lorna Wing et de l’Association Américaine de Psychiatrie (AAP), l’autisme ne se définit plus comme une maladie depuis 1980b. En 2012, un autre sondage OpinionWay6 a démontré qu’un citoyen français sur trois amalgamait l’autisme avec un problème psychologique. Dans la même année, la Haute Autorité de Santé (HAS) a condamné les pratiques psychanalytiques dans l’accompagnement des enfants autistes7. En 2015, la présidente de l’association Autisme France, Danièle Langloys a dénoncé dans son blog, que les psychanalystes « continuent à affirmer […] que l’autisme est une psychose8* ». En 2018, la Cour des Comptes a signalé une forte méconnaissance de l’autisme par les professionnels de santé. Un rapport9 révèle que les méthodes le plus souvent citées par les professionnels sont les approches psychodynamiques. Or, les approches psychodynamiques sont inspirées par la psychanalyse* et sont rejetées par la HAS et les familles d’autistesc. Enfin, en septembre 2020 sortait Le livre noir de l’autisme d’Olivia Cattan. Ce livre dénonce le nombre grandissant de praticiens qui prétendent guérir l’autisme. Dans un élan de conformisme, ou par confusion médicale, certains autistes subissent des mesures thérapeutiques douteuses pouvant être dangereuses, et parfois même sans leur consentement.




    Ces dix dernières années, tous ces « traitements alternatifs » se sont propagés à la vitesse de la lumière, dans le silence complice ou l’indifférence de nos gouvernants […]. Il faudrait tout d’abord que ces « thérapeutes » soient contrôlés plus régulièrement et sanctionnés plus sévèrement. (Cattan, 2020)




    Certains autistes possèdent un trouble de la communication, seulement ce trouble n’est pas une caractéristique de l’autisme. L’autisme n’a jamais été un problème de communication. Par contre, les autistes sont davantage victimes d’un manque d’écoute. La société française n’a pas vraiment encouragé les autistes à s’exprimer10 ou à tenter de s’épanouir. Néanmoins, même si l’autisme n’est pas un problème, certaines difficultés persistent. Est-ce que le problème des autistes pourrait donc venir de ceux qui ne sont pas autistes ? Les personnes qui ne sont pas autistes sont appelées des « neurotypiques11* ». Peut-être que les neurotypiques ont des difficultés à entendre ce que leur disent les autistes ?




    Pour s’amuser, des autistes ont émis des hypothèses sur les « difficultés » des neurotypiques. Ils ont défini un syndrome neurotypique comme « un trouble neurobiologique caractérisé par un souci de préoccupations sociales, des délires de supériorité, et l’obsession de conformité12 ». Mais, allons encore plus loin, en élaborant une description pseudo-médicale des neurotypiques :




    Trouble du neurotypisme




    Symptômes




    Les individus neurotypiques (abrégé NTs) imaginent souvent que leur expérience du monde est la seule valable. Ils ont aussi du mal à communiquer sans utiliser de gestes. Les NTs ne supportent pas d’être seuls, cependant ils sont souvent intolérants face aux différences des autres.




    Cause




    Le trouble du neurotypisme est multifactoriel. Il est notamment lié à un nivellement vers le bas, au conformisme, à la pollution, à une mauvaise éducation, au gluten, à l’alcool prénatal et aux expériences du docteur Frankenstein.




    Tendance




    Plus de 80 % des naissances sont atteintes du trouble du neurotypisme. Dans de rares cas, les NTs possèdent un quotient intellectuel suffisant pour compenser leur handicap.




    Traitement




    Il n’existe malheureusement pas encore de médicament pour guérir les NTs. Mais certaines techniques comportementales comme la « bonne éducation parentale » permettraient d’apprendre la tolérance aux neurotypiques.




    Critères diagnostiques du Syndrome Neurotypique




    A. Déficit qualitatif de la communication et des interactions sociales observé dans des contextes variés. Ceux-ci peuvent se manifester par les éléments suivants, soit au cours de la période actuelle, soit dans les antécédents (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) :




    1. Délire d’interprétation (cherche continuellement un double sens), jusqu’à une perception imaginaire du ressenti d’autrui (se comporter comme si la personne était clairvoyante face à sa détresse personnelle).




    2. Déficit d’autonomie psychique (partage constamment ses plaisirs, ses intérêts ou ses réussites). Demande constamment de l’attention (détournement des réseaux sociaux). Le sujet n’existe pas sans le regard des autres.




    B. Caractère saugrenu des comportements ou des intérêts, comme en témoignent au moins deux des éléments suivants (les exemples sont illustratifs et non exhaustifs) :




    1. Déficit de rationalisation, abus de stéréotypie pour jouer des rôles d’adulte, et manque d’intérêt pour des occupations intellectuelles.




    2. Attachement exagéré à des objets banals (porter des montres Rolex, tendance fanatique pour le football, ou émerveillement devant des vêtements).




    3. Adhésion naturelle à des habitudes ou à des rituels spécifiques d’une incohérence marquée, mais fonctionnels pour le marketing. Suit très facilement la masse.




    4. Intérêt restreint pour les aspects sensoriels de l’environnement (les objets ne stimulent pas leur curiosité).




    C. Les symptômes doivent être présents dès les étapes précoces du développement* (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 causent une altération cliniquement significative du fonctionnement actuel social, scolaire, professionnel ou dans d’autres domaines importants.




    ♦




    Ce faux diagnostic de neurotypisme peut paraître amusant. Mais imaginez qu’il devienne une réalité. Le trouveriez-vous toujours drôle ? Non ! Parce que ce n’est pas drôle d’être dénigré pour ses différences. Pourtant, c’est le quotidien des autistes depuis quasiment un siècle. Ils ont le choix entre s’identifier à une pathologie ou s’adapter à un environnement intolérant.




    La société a défini l’autisme comme un mal du XXe siècle. Seulement, on retrouve des traces d’autisme datant de la dernière période glaciaired. Nombreux sont les autistes qui définissent leur difficulté à partir d’un environnement oppressant. Il apparaît ainsi que la société ne cherche pas vraiment à comprendre l’autisme. Il existe une véritable crise sociale autour de l’autisme.




    La société n’arrive pas à appréhender l’autisme. Et cette incompréhension fait beaucoup de mal aux autistes. Dans ces conditions, il est primordial de faire évoluer la conception de l’autisme dans la société. Pour réaliser cette démarche, nous allons redécouvrir l’histoire de l’autisme. Mais pour éviter de reproduire certaines erreurs d’analyse, nous utiliserons un nouveau regard. Nous commencerons par suivre l’opinion de la recherche médicale, puis celui des autistes. Cela nous permettra d’établir une meilleure description de l’autisme. Après quoi, nous examinerons les différentes erreurs qui ont été réalisées dans la recherche sur l’autisme. Le but étant d’éviter qu’elles puissent se répéter. Enfin, nous explorerons de nouvelles théories sur l’autisme avec des idées novatrices qui je l’espère ouvriront la voie vers une meilleure compréhension de l’autisme et un meilleur avenir pour tous.


    




    

      

        1. D’après la « National Autistic Society », la première édition du mois de sensibilisation à l’autisme est née en 1970 aux États-Unis. Depuis, le mois d’avril est resté le mois de référence pour cette sensibilisation, qui s’est étendue à l’international. En décembre 2007, l’Organisation des Nations Unies a déclaré le 2 avril, comme la journée mondiale de la sensibilisation à l’autisme, pour inaugurer ce mois de l’information sur l’autisme.


      




      

        2. Adjectif sans connotation négative parfois utilisé à l’international comme synonyme de « autiste », tel que la série télévisée américaine Atypical qui suit les aventures d’un lycéen autiste.


      




      

        3. Ce processus psychosocial est un effet Pygmalion négatif* (ou effet Golem*). Il est décrit par Jean-Charles Terrassier lors de ses recherches sur les enfants surdoués qui ne sont pas stimulées à la hauteur de leur potentiel. Mais ce processus est le même chez les enfants autistes victimes de préjugés et qui ne sont pas stimulées à la hauteur de leur potentiel.


      




      

        4. Connaissance et perception de l’autisme : étude miroir auprès des Français et des professionnels de santé.


      




      

        5. Une psychose est une maladie mentale chez l’adulte qui engendre une perte de contact avec la réalité.


      




      

        6. Autisme, clichés et préjugés.


      




      

        7. « Autisme et autres troubles envahissants du développement : interventions éducatives et thérapeutiques coordonnées chez l’enfant et l’adolescent » (2012), p.32.


      




      

        8. « Autisme : un colloque scandaleux à Rennes », dans Mediapart.


      




      

        9. « Rapport d’Évaluation de la politique en direction des personnes présentant des troubles du spectre de l’autisme » (2017), p.132.


      




      

        10. Sophie Robert l’explique dans ses documentaires Le Mur (2011) et Maternophobie (2018).


      




      

        11. Composé du mot « neuro » qui renvoie au système neuronal, et du mot « typique ».


      




      

        12. « Institute for the study of the neurologically typical ». Définition humoristique des neurotypiques, par des autistes en 2002.


      


    


  




  
Partie 1




  LE SPECTRE DE L’AUTISME




  

    
Chapitre 1




    L’invention de l’autisme




    Le véritable voyage de découverte ne consiste pas à chercher de nouveaux paysages, mais à avoir de nouveaux yeux.




    Marcel Proust




    La définition de l’autisme a autant changé en un siècle, que le quotidien de l’humanité depuis 10 000 ans. L’Homo Sapiens a développé l’écriture, les transports, les sociétés et la technologie. Mais l’espèce humaine a aussi apporté la pollution, la surpopulation et des guerres. Ainsi, le concept d’autisme s’est beaucoup développé, en bien comme en mal, avec l’amélioration des sciences et l’opinion publique. De nombreuses personnes ont essayé d’expliquer l’autisme. Parfois défini comme un comportement atypique, l’autisme a le plus souvent été vu comme un problème à éliminer car des idées préconçues ont influencé la recherche sur l’autisme. Et le spectre de l’autisme est devenu de plus en plus difficile à appréhender. Afin de ne pas refaire les mêmes erreurs, nous allons donc revoir le contexte ayant permis de définir l’autisme, mais avec plus de recul.




    L’autisme a été désigné pour la première fois par des psychiatres. Le terme « autisme » a été inventé par le psychiatre Bleuler, et plus correctement défini par le psychiatre Asperger, durant la première moitié du XXe siècle. Les psychiatres1 sont des médecins spécialisés dans la santé mentale. Et la médecine est « une science qui a pour objet l’étude, le traitement et la prévention des maladies ; c’est l’art de mettre, de maintenir ou de rétablir un être vivant dans les meilleures conditions de santé2. La psychiatrie* fait donc partie des sciences dites « humaines » (philosophie, anthropologie, etc.), en oppositions aux sciences formelles (mathématique, physique, etc.). Mais, contrairement à la philosophie ou aux sciences politiques qui existent depuis plusieurs millénaires, la psychiatrie ne s’est réellement développée qu’à partir du XXe siècle. Et lorsque cette jeune science a commencé à étudier l’autisme, elle a fait l’erreur de séparer l’anormalité d’une bonne santé mentale.




    À l’origine, le terme d’anormalité ne possédait pas de connotation négative. La norme ne représentait pas la nature ou la morale, mais le quotidien d’un groupe majoritaire. Ainsi, l’anormalité ne désignait qu’un fonctionnement différent de la norme. Ensuite, les groupes d’individus se sont complexifiés ; la diversité a prospéré. Certaines différences sont devenues essentielles au maintien d’une bonne structure sociale, tandis que d’autres ont été considérées comme gênantes. Cependant, lorsque les sociétés se sont élargies, elles ont choisi d’entretenir une méfiance à l’égard de la différence. L’anormalité s’est davantage imprégnée d’une connotation péjorative.




    Lorsque deux cultures différentes se rencontrent, chacune d’elles influence l’autre3. Toutefois, certains individus ne souhaitent pas voir leur identité influencée, cet échange peut alors se concevoir comme une atteinte. Par exemple, au Xe siècle, un nouveau mouvement chrétien est apparu en Europe : le catharisme. Considéré par l’Église catholique comme une menace politique, ce mouvement a été identifié comme une hérésie, et s’est vu éradiqué au XIIIe siècle. Dans cette situation, l’anormalité est devenue une différence à écarter. Et n’ayant aucune opposition, il semblerait que ce refus malsain de toute diversité soit par la suite devenu une habitude dans la société. Les personnes différentes capables de s’adapter ont appris à se fondre dans la masse en simulant un comportement normal, ou en utilisant leur fortune et notoriété pour se protéger. Mais toutes les personnes atypiques* ne sont pas arrivées à s’adapter, et certaines ont subi une chasse aux sorcières. L’intolérance et la discrimination se sont intensifiées. Et il s’ensuivit la création de lieux d’exclusion, de contrôle ou d’extermination des gens différents.




    En France, c’est au XVIIe siècle que des lieux d’internement sont apparus, sous le nom d’hôpitaux généraux. Toutes les personnes considérées marginales, comme les pauvres, les criminels, les personnes exclues de la société, jugées anormales ou sans défenses, furent susceptibles d’être enfermées dans ces établissements. Par la suite, les médecins ont profité de ces endroits pour étudier ces comportements jugés déviants. Au final, ils ont présenté l’anormalité comme une « maladie de l’âme » (plus connue sous le nom de « folie »). Les « médecins de l’âme » (c’est-à-dire les psychiatres), quant à eux, sont intervenus vers la fin du XIXe siècle. Malheureusement, ils n’ont pas remis en cause cette perception étriquée de la psyché. Au contraire !




    Après la révolution industrielle du XIXe siècle, une nouvelle structure de la société s’est créée. De nouveaux comportements et de nouvelles normes sont apparus. La psyché est devenue un sujet d’étude à la mode chez les médecins, et certains se sont spécialisés pour devenir psychiatres. En commençant par le développement de l’enfance, les psychiatres ont examiné toutes les étapes de la vie humaine. Ils ont classifié les comportements définis par la culture comme une norme, et tout ce qui s’en diffère comme une pathologie. Cette approche subjective de la psychiatrie a depuis été révolue. En attendant, les médecins spécialisés dans les traitements psychologiques et chimiques, ont fait évoluer les maladies de l’âme en « maladies mentales ». Ils ont aussi créé des asiles (ou hôpitaux psychiatriques) pour étudier et soigner les malades mentaux. Durant la première moitié du XXe siècle, l’Europe était vue comme un pôle en matière de recherche psychiatrique. Après quoi, les maladies mentales ont mué en « troubles mentaux », un terme générique regroupant tous les problèmes liés à la psychologie* ou au comportement.




    Pendant les deux guerres mondiales, la recherche scientifique a été stimulée. Des médecins ont contribué à des projets monstrueux tels que les programmes de stérilisation contrainte, l’abus de l’électrochoc ou de la lobotomie. La dualité entre la normalité et la pathologie n’a fait que se renforcer. Certains psychiatres ont fini par assimiler des « problèmes » culturels avec des problèmes mentaux. Par exemple, l’homosexualité qui n’est pas un trouble mental fut méjugée comme un trouble du comportement sexuel jusqu’en 1973 aux États-Unis, et jusqu’en 1992 en France4. Le philosophe et psychologue français Michel Foucault5 retranscrit ce malaise social.




    C’est tout de même un problème impressionnant quand on le découvre pour soi-même [qu’on est homosexuel]. Très vite, ça s’est transformé en une espèce de menace psychiatrique : si tu n’es pas comme tout le monde, c’est que tu es anormal, si tu es anormal, c’est que tu es malade. (Foucault, entretien avec Roger-Pol Droit, en 1975)




    De la même manière, l’autisme a été méjugé comme une psychose6 des années 1950 jusqu’en 1980, puis comme un trouble du développement par la suite. Mais contrairement à l’homosexualité qui est de plus en plus acceptée dans notre société, l’autisme continue d’être méjugé, et reste toujours classé dans les troubles mentaux. Néanmoins, la psychiatrie est un outil scientifique créé pour aider, avec des protocoles sérieux et une remise en cause permanente. La définition de l’autisme continue donc d’évoluer, et réfère de moins en moins à une pathologie.




    Durant la seconde moitié du XXe siècle, l’Association Américaine de Psychiatrie (l’AAP) avec la parution de ses manuels diagnostiques et statistiques des troubles mentaux (DSM) a fini par surpasser l’Europe. L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a suivi le mouvement avec ses parutions des Classifications internationales des maladies (CIM). Ainsi, jusqu’à la fin du XXe siècle, un réseau mondial de médecins s’est développé. Ils ont amélioré la conception de la santé et les techniques d’aide. La majorité des « médecins de l’âme » ont d’ailleurs fini par reconnaître des erreurs grâce à l’évolution des mentalités et des technologies. Lentement mais sûrement, la psychiatrie s’est améliorée.




    Toujours est-il que c’est dans cette exaltation, concernant l’étude de la psyché au début du XXe siècle, que la notion d’autisme fut élaborée. En 1911, Eugène Bleuler a introduit l’autisme dans le vocabulaire psychiatrique, avec son étude sur La démence précoce ou le groupe des schizophrénies.




    Bleuler était un psychiatre suisse qui s’est intéressé aux psychoses à la fin du XIXe siècle. À partir de 1898 et jusqu’en 1927, il a pris la direction de la clinique psychiatrique universitaire de Zurich. Pendant cette période, Sigmund Freud et ses fidèles (Carl Gustav Jung, Karl Abraham et Ludwig Binswanger) ont essayé de l’endoctriner pour rejoindre la psychanalyse. Le 18 avril 1907, Jung a ajouté dans ses lettres à Freud que « Bleuler s’intéresse de plus en plus du côté autoérotique7 […] » (Freud, S. et Jung C. G., Correspondance). Au final, Jung a réussi à persuader Bleuler d’accepter la majorité des théories freudiennes. Cependant, gêné par le langage hypersexualisé de Freud, Bleuler a refusé de devenir psychanalyste. Il a donc étudié le fonctionnement des psychoses sous l’influence de la psychanalyse, mais en utilisant un vocabulaire dénué de connotation sexuelle. Et le mot « autisme » en est ressorti. Bleuler écrira lui-même :




    Ce que j’entends par autisme est à peu près la même chose que l’autoérotisme de Freud, mais je préfère éviter d’utiliser cette expression, parce que tous ceux qui ne connaissent pas exactement les écrits de Freud la comprennent de travers. (Thomas, 2014)




    Toutefois, vers la fin de ses recherches, Bleuler s’est dissocié de la psychanalyse, et l’autisme a pris un autre sens, plus réaliste.




    Le psychiatre Bleuler n’a pas développé la même conception des psychoses que le psychanalyste Freud. Parmi ces divergences, Bleuler a expliqué l’autisme comme une réaction face à une réalité oppressante, chez certains de ses patients schizophrènes. L’autisme est devenu un repli sur soi avec « la prédominance d’un monde intérieur, au détriment des relations avec l’extérieur » (Minkowski, 1966). Autrement dit, l’autisme en psychiatrie ne définissait pas une psychose ou une perte de contact avec la réalité. L’autisme était vu comme un comportement particulier chez certains patients. Mais Freud n’apprécia pas le détournement de ses théories. Alors il s’opposa à Bleuler, qui en profita pour se dissocier complètement de la psychanalyse. Par la suite, Bleuler a inventé « la pensée autistique », une pensée jugée normale qui participe à l’imagination et au monde des rêves. Une pensée qui d’après lui, serait habituelle dans la majorité des métiers intellectuels, mais peu utilisée dans les métiers manuels.




    Ainsi, la notion d’autisme a été identifiée au début du XXe siècle chez certains adultes souffrants de psychose et chez certains intellectuels. La psychanalyse a inspiré le mot « autisme » à Bleuler, qui l’a ensuite redéfini en opposition aux théories psychanalytiques. Bleuler a introduit l’autisme dans la psychiatrie comme une réaction sociale étrange et une pensée créative. Mais avec l’arrivée de la Première Guerre mondiale, l’intérêt pour l’autisme s’est estompé. Il a fallu attendre quasiment 10 ans pour qu’une scientifique s’intéresse à nouveau à l’autisme.




    Après la Première Guerre mondiale, de nouveaux thèmes de recherche à la mode ont fait leur apparition, tels que les troubles mentaux chez les enfants. Des mots qui servaient autrefois à décrire des troubles chez les adultes ont été réutilisés pour essayer d’expliquer les comportements de certains enfants. Par exemple, en 1925, la psychiatre soviétique Grunia Soukhareva a repris la notion d’autisme présentée par Bleuler, pour décrire le comportement de six adolescents repliés sur eux-mêmes. Soukhareva a ensuite proposé le titre de « Trouble de la personnalité schizoïde8 » (Soukhareva, 1926) pour représenter les caractéristiques de ces enfants atypiques. Mais elle a avoué plus tard ne pas savoir s’il y avait un lien avec la schizophréniea. Car, contrairement aux patients de Bleuler qui régressaient dans la schizophrénie, Soukhareva constatait une nette amélioration du comportement de ces adolescents. Elle a conclu que ceux-ci n’étaient donc pas à guérir, mais à stimuler différemment. Consciente de cette distinction, elle a attiré l’attention de ses confrères sur l’hypothétique confusion que pouvait produire le terme « schizoïde ». Une inquiétude légitime à son époque, puisque l’on sait maintenant avec certitude que l’autisme ne possède aucun lien avec la schizophrénie.




    Le trouble de la personnalité* schizoïde existe encore de nos jours. La médecine dissocie ce trouble de la schizophrénie. L’individu « schizoïde » ne perd pas de contact avec la réalité, il manque seulement d’intérêt à développer des relations sociales. Par contre, la recherche clinique nie encore l’hypothèse que ce trouble pourrait être une mauvaise classification d’une partie du spectre de l’autisme.




    En conclusion, les recherches de Soukhareva pourraient représenter l’une des premières descriptions de l’autismeb. Mais ces découvertes sur l’autisme ne sont pas assez étayées, ni dissociées d’un vocabulaire psychiatrique. La véritable définition de l’autisme a fait sa première apparition publique, à partir de la Seconde Guerre mondiale, en Autriche.




    En 1935, un jeune psychiatre autrichien, Hans Asperger, est devenu directeur de la section d’éducation spécialisée pour enfants de la clinique pédiatrique9 de Viennec. Asperger a poursuivi les travaux d’Erwin Lazar. Il s’est préoccupé des enfants « psychiquement anormaux » (Asperger, 1938). Il a ainsi développé son travail sur la psychopathie autistique de l’enfance. Comme Soukhareva, Asperger a emprunté le mot « autisme » à Bleuler pour décrire des enfants présentant un repli sur soi ou des difficultés d’intégration sociale. Et, il a employé le terme « psychopathie », pour définir une sorte de troubled de la personnalité10. Malgré l’annexion de l’Autriche par l’Allemagne nazie en 1938 et le départ de nombreux médecins, Asperger est resté à Vienne. Il a ainsi pu essayer de protéger le maximum de patients face au programme nazi d’élimination des malades mentaux11. Au final, il a étudié l’autisme dans un contexte éprouvant. En effet, tous les comportements considérés anormaux étaient étiquetés « pathologique* », puis susceptible d’être exterminés. Asperger a observé un total de plus de 200 autistes au niveau de compétences très variées.




    En 1943, Asperger a déposé un article sur 4 enfants présentant un autisme « prototypique12 ». Cet article a représenté une révolution dans la compréhension de l’autisme. Asperger a été le premier à parler de la diversité des autistes. Il a aussi proposé une approche sociale pour éviter les préjugés cliniques. Ensuite, malgré l’absence de profil féminin autiste, il a souligné les traits autistiques chez les mères de ses patients. Il a conclu que « ce n’était peut-être qu’un hasard s’il n’y avait pas d’autisme féminin typique. Ou bien les traits autistiques chez la femme ne deviennent évidents qu’après la puberté. Personne ne le sait » (Asperger, 1944). Pour ne pas avoir présenté de cas autistiques féminins typiques, Asperger s’est excusé auprès de son directeur Franz Hamburgere. Il a aussi émis l’idée (aujourd’hui réfutée) que l’autisme pouvait être lié aux hommes. Enfin, Asperger a exposé son travail sur le spectre de l’autisme, sans savoir qu’il était peut-être lui-même autistef.




    Après la guerre et la dénazification de l’Autriche, Asperger a retrouvé son poste de responsable du service d’éducation spécialisée pour enfants à Vienne. Mais ses écrits sont restés sous silence. Peut-être lui a-t-on reproché d’avoir survécu au nazisme ? Ou alors, est-ce dans le but d’éviter toute concurrence aux recherches américaines sur l’autisme. Les travaux d’Asperger n’ont trouvé leur notoriété que dans les années 1980, grâce à la psychiatre Lorna Wing. Mais l’influence d’Asperger ne s’est pas arrêtée là ! Deux de ses anciens collègues qui ont fui l’Anschluss13, Georg Frankl et Anni Weiss, ont fini par assister le célèbre psychiatre américain Leo Kanner dans sa découverte de l’autisme.




    Kanner était un Autrichien qui a émigré aux États-Unis en 1924 pour échapper à l’hyperinflation de l’Allemagneg. Après des études de psychiatrie aux États-Unis, en 1930, il a développé le premier service de psychiatrie infantile américain à Baltimore. Kanner portait son attention sur les enfants présentant un retard mental. Quelques années plus tard, en réaction au nazisme et pour faire écho à son histoire, Kanner a aidé des migrants à s’installer en Amérique. Parmi les réfugiés, il a rencontré deux psychiatres : Georg Frankl et Anni Weiss. Kanner a très vite sympathisé avec les deux anciens confrères d’Asperger. Et il a entretenu une bonne relation professionnelle avec eux. Après quoi, il s’est intéressé à l’autisme. Weiss et Frankl ont donc transmis les outils à Kanner pour étudier l’autisme. À la suite de quoi, il a étudié 11 enfants autistes, de 1938 à 1943. Durant ses recherches, Kanner a remarqué une très bonne capacité cognitive chez ces enfants. Mais, il a surtout assimilé l’autisme à une déficience affective. Ainsi, au moment même où Hans Asperger proposait sa conclusion sur des enfants psychiquement différents, dans un pays aux mains des nazis ; Leo Kanner a réussi à monopoliser toute l’attention aux États-Unis avec la parution de son article sensationnaliste sur « l’autisme infantile précoce ». Grâce aux recherches de Leo Kanner, l’autisme fit grand bruit dans les médias à la fin des années 1940.
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