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L'Autisme
 Uta Frith


Texte paru dans la revue "Pour la Science" (Octobre 95) 


On explore aujourd’hui les anomalies cérébrales associées à l’autisme. Si les personnes atteintes 
 semblent incurables, leur vie peut être améliorée.


L’image la plus utilisée pour décrire l’isolement de l’autisme est celle d’un enfant prisonnier d’une cage 
 en verre. De nombreux parents d’enfants autistes ont cru à cette image, espérant que l’on découvrirait un 
 jour un moyen de briser le mur invisible qui séparait leur enfant du monde, mais aucun des traitements 
 proposés à ce jour n’a donné de bons résultats : la cage en verre résiste à tout traitement, et l’on devra sans
 doute abandonner cette image pour accéder aux mécanismes mentaux des sujets autistes.


Les études psychologiques et physiologiques ont montré que les sujets autistes ne vivent pas dans un 
 monde intérieur captivant ; ils souffrent d’anomalies biologiques qui appauvrissent leur monde intérieur, 
 mais qui, heureusement, ne nous empêche pas d’établir avec eux des relations affectives.


Nous pouvons donc améliorer la vie des enfants autistes, tout comme celle des aveugles, par exemple, à 
 condition de comprendre la nature de leur handicap. Toutefois, si l’on imagine ce qu’est la cécité en 
 fermant les yeux, on a du mal à se représenter l’autisme. Depuis des siècles, on sait que la cécité résulte 
 souvent d’un défaut périphérique des voies sensori-motrices du système nerveux, mais on a récemment 
 découvert que l’autisme provient d’un déficit central des fonctions cognitives supérieures. L’autisme, 
 comme la cécité, perdure généralement toute la vie, mais on peut le corriger par une rééducation 


comportementale. Celle-ci a parfois des résultats spectaculaires, mais, si elle est mal conduite, elle peut 
aussi avoir des effets désastreux (anxiété, panique et dépression) ; ces derniers sont heureusement 
évitables.



(6)L’autisme fut identifié en 1943 à l’hôpital pédopsychiatrique Johns Hopkins, où Léo Kanner avait observé
 11 enfants qui partageaient quatre traits de personnalité : un goût marqué pour la solitude, un besoin 
 d’immuabilité, des comportements très stéréotypés (avec des répétitions de mouvements complexes et de 
 certains mots) et des capacités remarquables, compte tenu de leurs déficits.


Simultanément, au centre pédiatrique de vienne, Hans Asperger préparant une thèse sur ce type d’enfants, 
 et il retint le terme d’"autisme " pour désigner ce trouble, du nom allemand autismus (lui-même dérivé de 
 grec autos, soi-même ) qui, en psychiatrie adulte, désignait la perte de contact progressive avec le monde 
 extérieur des schizophrènes. En effet, les enfants autistes semblaient souffrir, dès leur plus jeune âge, d’un
 isolement semblable à celui des schizophrènes.


Le cas de Donald


Le premier cas décrit par Kanner, celui d’un enfant prénommé Donald, a longtemps servi de modèle pour 
 le diagnostic. Très tôt, cet enfant s’était révélé différent : dès l’âge de deux ans, il fredonnait fidèlement, 
 de mémoire, des mélodies ; en outre, il apprit rapidement à compter jusqu’à 100 et à réciter l’alphabet et 
 les 25 questions et réponses du presbytérien. Toutefois, il avait la manie de faire tourner ses jouets et, au 
 lieu de jouer comme les autres enfants de son âge, il rangeait des perles ou bien il les lançait par terre, se 
 délectant de leur bruit.


Donald avait cinq ans lorsque Kanner le vit pour la première fois. L’enfant ne prêtait aucune attention aux 
 personnes qui l’entouraient. Lorsque quelqu’un perturbait ses occupations solitaires, il ne s’emportait 
 jamais contre lui, mais déplaçait impatiemment la main qui le gênait. Sa mère était la seule personne avec 
 laquelle il avait un véritable contact, sans doute parce qu’elle faisait sans cesse de grands efforts pour 
 partager ses activités.


Lorsque Donald eut huit ans, sa conversation était faite principalement de question répétitive. Ses relations
 avec les autres se limitaient toujours à l’expression de ses besoins et de ses désirs immédiats, et ses 


tentatives de communication cessaient dès qu’il avait obtenu satisfaction.


D’autres enfants décrits par Kanner étaient muets, et même ceux qui parlaient ne communiquaient pas 
 véritablement, utilisant le langage d’une façon très particulière. Par exemple, Paul, qui avait cinq ans, 
 répétait les phrases comme un perroquet ; il disait : " Tu veux un bonbon " pour dire : " Je veux un 
 bonbon " ; et il avait pris l’habitude de répéter, presque chaque joue : " Ne jette pas le chien par la 
 fenêtre ", phrase qu’il avait sans doute entendu lors d’un incident antérieur concernant un chien en 
 peluche.


Vingt ans plus tard, Kanner réexamina ceux dont il avait initialement diagnostiqué l’autisme. Certains 
 semblaient s’être socialement adaptés beaucoup mieux que d’autres, malgré leur incapacité persistante à 
 communiquer et à se lier avec autrui, et malgré leurs manies et leur égocentrisme. Les enfants qui avaient 
 parlé avant cinq ans ou qui avaient les facultés intellectuelles les plus élevées étaient ceux qui s’étaient 
 ultérieurement le mieux adaptés. A l’adolescence, les jeunes autistes les plus intelligents avaient pris 
 conscience de leur singularité et ils avaient fait des efforts conscients pour se corriger. Toutefois, même 
 les mieux adaptés étaient rarement indépendants ou capables d’établir des relations amicales. Dans tous 
 les cas, un environnement très structuré semblait les aider.


Dès la découverte de l’autisme, tous les hôpitaux importants diagnostiquèrent des cas, et l’on découvrit 
que ces enfants souffraient non seulement de déficiences sociales, mais aussi, souvent, de handicaps 



(7)intellectuels. La plupart d’entre eux effectuaient correctement certains tests, tel l’assemblage de puzzles, 
 mais même les plus performants avaient du mal à répondre à de simples questions de bon sens.


L’autisme reste heureusement une maladie rare : sa fréquence atteint 1 ou 2 cas pour 1 000 naissances, 
 comme la trisomie 21 (dans ses formes les plus graves, l’autisme touche environ 1 enfant sur 2 500). Les 
 garçons sont 2 à 4 fois plus touchés que les filles.


Des théories psychogènes dépassées


On a longtemps cru que l’autisme était une maladie purement psychologique, sans aucune composante 
 organique : on n’avait détecté aucun trouble neurologique majeur ; les capacités intellectuelles des enfants 
 autistes étaient parfois élevées, et leur apparence physique souvent normale. Par conséquent, l’autisme 
 résulterait d’une anomalie cérébrale spécifique associée à une lésion plus étendue. Plus cette lésion serait 
 étendue, plus le retard mental serait grave, et plus la probabilité d’atteinte du système cérébral responsable
 de l’autisme serait élevé. Inversement, le système responsable de l’autisme pourrait être seul atteint : dans 
 ce cas, l’autisme ne s’accompagnerait pas de retard mental.


Les résultats des tests neurophysiologiques confortent l’hypothèse d’une anomalie cérébrale relativement 
 circonscrite. Certains autistes ont des scores médiocres aux tests qui font intervenir les capacités de 
 planification, d’initiative ou de conception d’idées nouvelles, tandis que leurs autres capacités demeurent 
 intactes. Comme on observe des déficiences analogues chez des patients victimes de lésions du lobe 
 frontal, on suppose que les lobes frontaux interviennent dans l’autisme, quelle que soit la structure 
 cérébrale défectueuse.


L’autisme est caractérisé par l’association de trois types de troubles de la communication, des troubles de 
 l’imagination et des troubles de la socialisation. Les troubles de la communication regroupent des 


manifestations aussi diverses que le mutisme, des retards dans l’acquisition du langage et des difficultés 
 de compréhension ou d’utilisation du langage corporelle non verbal ; alors que certains autistes parlent 
 couramment, leur compréhension du langage reste très littérale. Les troubles de l’imagination sont à 
 l’origine des jeux répétitifs des jeunes enfants autistes. Enfin, les troubles de la socialisation se 


manifestent par une difficulté à lier et à conserver des relations avec autrui ; pourtant de nombreux sujets 
 autistes préfèrent la compagnie à la solitude, et ils cherchent souvent à faire plaisir.


Pour expliquer l’association de ces trois types de troubles, les psychologues ont recherché une composante
 cognitive unique qui resterait compatible avec la conservation, chez les sujets autistes, de certaines 


interactions sociales. Mes collègues et moi-même pensons avoir identifié une telle composante. Il s’agit 
 d’un mécanisme cognitif complexe et abstrait, qui peut être illustré par l’une de ses fonctions principales : 
 la capacité de juger ses propres pensées et d’imaginer les états mentaux d’autrui. Nous pensons que cette 
 composante, innée et due à un système cérébral particulier, est déficiente chez les autistes. L’identification
 de ce système – une structure anatomique, un système psychologique ou une voie chimique – permettrait 
 l’étude biologique de l’autisme. 


La puissance de ce système apparaît très tôt chez les enfants normaux. Dès la fin de la première année, 
notamment, un comportement, nommé attention partagée, apparaît : l’enfant montre du doigt, sans autre 
raison que de partager avec autrui son intérêt pour cet objet. L’absence d’attention partagée semble être 
l’un des symptômes les plus précoces de l’autisme : lorsqu’un enfant autiste montre un objet du doigt, 
c’est uniquement parce qu’il veut cet objet.



(8)Au cours de la deuxième année, cette composante est à l’origine d’une faculté cruciale chez les enfants 
 normaux : la capacité de simuler, d’imaginer et de participer à des jeux de rôle. Les enfants autistes ne 
 comprennent pas les simulations ; ils ne savent pas feindre lorsqu’ils jouent. La différence est manifeste 
 dans un jeu typique de cet âge, qui consiste à nourrir à la cuillère un ours en peluche ou une poupée : alors
 qu’un enfant normal reproduit les mouvements adéquats pour faire manger son jouet, l’enfant autiste ne 
 fait que tripoter la cuillère de façon répétitive. C’est généralement l’absence de ces premiers 


comportements de communication élémentaires – l’attention partagée ou les jeux de rôle – qui fait 


soupçonner aux parents un développement anormal de leur enfant. Ils perçoivent qu’ils ne parviennent pas
 à engager leur enfant dans les échanges de la vie quotidienne. 


Attention partagée et simulation


Mon collègue Alan Leslie a conçu un modèle théorique des mécanismes cognitifs à l’origine de l’attention
 partagée et de la simulation. Il propose l’existence d’un mécanisme inné qui produirait et traiterait ce que 
 l’on nomme des représentations de second ordre. Le monde qui nous entoure est non seulement constitué 
 d’objets et d’événements visibles, que nous appréhendons par des représentations de premier ordre, mais 
 aussi de pensées, d’événements mentaux invisibles – décrits par des représentations de second ordre. Ces 
 deux types de représentations sont mémorisés séparément.


Les représentations de second ordre sont indispensables pour la compréhension des informations 


incongrues ou contradictoires. Supposons qu’un enfant normal voie sa mère tenir une banane comme s’il 
 s’agissait d’un téléphone. Cet enfant possède des connaissances relatives aux bananes, et d’autres 


concernant les téléphones (des représentations de premier ordre), mais il ne se trompera pas et ne se mettre
 ni à manger les téléphones ni à parler aux bananes : grâce au concept de simulation (une représentation de 
 second ordre), il comprend que sa mère effectue à la fois une activité imaginaire et une activité réelle.


Selon A Leslie, l’opération mentale de simulation résulte d’une relation tripartite entre la situation réelle, 
 la situation imaginaire et l’agent simulateur ; la situation imaginaire est alors traitée différemment de la 
 situation réelle. Ce modèle permet de prédire que les enfants autistes, en dépit d’un âge mental adéquat 
 (supérieur à quatre ans environ), sont incapables de comprendre que quelqu’un puisse avoir une 


conception erronée du monde.


L’autisme correspond souvent à des retards mentaux. La proportion d’enfants qui présentent des troubles 
 les troubles sociaux caractéristiques de l’autisme est supérieure dans les populations d’enfants dont le 
 quotient intellectuel (QI) est inférieur à 70. Par exemple, on retrouve les déficits sociaux de l’autisme 
 chez 86% des 44 enfants ayant le QI le plus bas. Ces données proviennent d’une population de 35 000 
 enfants âgés de moins de 15 ans.


De nombreuses expériences ont confirmé que les enfants autistes souffrent d’un déficit spécifique dans la 
 compréhension des états mentaux. La composante innée responsable de cette capacité semble leur 


manquer. Normalement, cette composante détermine une grande part des processus conscients supérieurs, 
notamment elle assure la capacité d’introspection, spécifique de l’esprit humain. Par conséquent, les trois 
déficits associés à l’autisme – les troubles de la communication, de l’imagination et de la socialisation – 
résulteraient de la déficience d’un seul mécanisme. Dans la vie courante, même les sujets autistes les plus 



(9)performants ont du mal à conserver simultanément à l’esprit une réalité donnée et le fait que quelqu’un 
 puisse avoir une conception erronée de cette réalité.


Chez une personne normale, la capacité innée à juger les états mentaux d’autrui lui permet de "lire " ses 
 pensées. Avec un peu d’expérience, nous acquérons une théorie de l’esprit qui nous permet d’apprécier les
 motifs psychologiques de nos propres comportements et de manipuler les opinions, les états mentaux et 
 les attitudes d’autrui. En revanche, les enfants autistes ne peuvent ni évaluer les états mentaux d’autrui ni 
 utiliser une théorie de l’esprit ; ils ne comprennent pas comment les états mentaux déterminent les 
 comportements et ils ne savent pas manipuler les croyances et les opinions. Par conséquent, ils ne 
 comprennent généralement pas la tromperie. Ainsi les bases psychologiques de la vie réelle ou de la 
 littérature – tout ce qui fait le sel des relations sociales- leur demeurent inaccessibles.


Dépourvus du mécanisme qui leur donnerait une théorie de l’esprit, les enfants autistes se développent 
 différemment des enfants normaux. La plupart des enfants normaux acquièrent des capacités sociales et 
 communicatives de plus en plus élaborées, parallèlement à d’autres capacités cognitives. Par exemple, les 
 enfants apprennent que l’expression des sentiments peut être réelle ou feinte, et ils deviennent experts 
 dans cet art essentiel de la communication humaine : lire entre les lignes. Ils apprennent également à 
 utiliser et à comprendre l’humour et l’ironie. En définitive, toutes nos capacités d’imagination, 


d’interprétation des sentiments et de perceptions des intentions, par delà le contenu littéral du discours, 
 dépendent d’un même mécanisme cognitif inné. Chez les enfants autistes, la déficience de ce mécanisme 
 empêcherait le développement de toutes ces capacités.


Nous pensons que cette déficience cognitive est spécifique de l’autisme. Notre hypothèse nous permet de 
 prédire les différentes situations qui poseront problème à un sujet autiste, et elle n’exclut pas l’existence 
 de qualités ni des capacités indépendantes du mécanisme inné déficient. C’est pourquoi certains sujets 
 autistes peuvent acquérir des aptitudes sociales qui ne requièrent pas d’échanges mentaux avec autrui. Ils 
 peuvent ainsi apprendre de nombreux comportements sociaux utiles, au point même de masquer leurs 
 difficultés. Leur déficit cognitif serait suffisamment spécifique pour leur permettre de grandes réussites 
 dans des domaines aussi divers que la musique, le dessin d’art, les mathématiques ou la mémorisation des 
 faits.


La coexistence, chez les sujets autistes, de performances exceptionnelles et d’inaptitudes extrêmes, pour 
 des capacités a priori interdépendantes, reste un mystère. De même, on ignore si les sujets autistes 
 présentent ou non des troubles émotionnels supplémentaires qui les empêcheraient de s’intéresser aux 
 stimuli sociaux. Nous ne savons toujours pas comment expliquer leur obstination, voire leur obsession à 
 poursuivre certaines activités. On dirait qu’il manque aux sujets autistes une force d’intégration puissante :
 l’effort de recherche de la signification des faits.


Le cliché de l’enfant autiste dans sa bulle de verre est trompeur à bien des égards. Il n’est pas exact que 
 cette bulle contienne un individu normal susceptible d’être délivré, et l’autisme n’est pas une maladie de 
 l’enfant. Le film Rain Man est arrivé à temps pour proposer une nouvelle image : il raconte l’histoire de 
 Raymond, un homme d’une quarantaine d’année, sans expérience du monde, égocentrique à l’extrême, et 
 trop facilement manipulable. Raymond est incapable de comprendre le double jeu de son frère, qui est 
 pourtant évident pour le spectateur. A travers diverses expériences, son frère finit par mieux connaître 
 Raymond et par établir des relations amicales avec lui. Cette histoire n’est pas invraisemblable : l’autisme 
 peut nous enseigner beaucoup sur nous-mêmes.


Pourtant cette maladie doit être considérée handicap dévastateur et incurable. Les enfants autistes sont 
sans doute à jamais incapables d’introspection. Aujourd’hui nous entrevoyons les types de comportements



(10)sociaux et de réactions émotionnelles accessibles aux sujets autistes. Ils peuvent ainsi apprendre à 
 exprimer leurs besoins et à anticiper le comportement d’autrui, lorsque celui-ci est déterminé par des 
 facteurs externes, observables, et non par des états mentaux. Ils peuvent également établir des liens 
 affectifs avec les autres. Enfin, ils s’efforcent souvent de faire plaisir et souhaitent véritablement 
 apprendre les règles des relations sociales. Sans aucun doute, malgré des limites incontournables, les 
 sujets autistes peuvent parvenir à un degré satisfaisant de sociabilité.


L’isolement des sujets autistes ne les condamne pas à la solitude. La réserve glaciale que de nombreux 
 enfants autistes conservent même avec leurs parents n’est pas inéluctable. Elle cède souvent le pas à un 
 désir de compagnie ; de même que l’on peut adapter l’environnement aux besoins d’une personne aveugle 
 ou handicapée, on peut ajuster l’environnement aux exigences d’une personne autiste.


Restons toutefois réaliste : même si l’on parvient à compenser en partie certaines capacités des sujets 
 autistes, ces derniers ne pourront sans doute jamais dépasser leur incapacité innée à juger des états 
 mentaux. En revanche, ces personnes sont en droit d’attendre de nous une attitude plus compréhensive à 
 leur égard, à mesure que nous comprenons mieux leurs différences.


Avec l’aimable autorisation de la revue "pour la Science ".


Entretien avec le Docteur Sauvage


LE DISCOURS SUR L’AUTISME CHANGE…ET LES HABITUDES ?


Après avoir culpabilisé les parents d’enfants autistes, les professionnels revoient leur analyse de la 


maladie. Conclusion : il faut diagnostiquer et agir tôt, harmoniser les discours et adapter la prise en charge
 à chacun. Le professeur Dominique Sauvage synthétise les connaissances de la maladie.


DECLIC : Combien de personnes sont concernées ?


Les chiffres varient. En ce qui concerne les formes dites "typique " de l’autisme, celui de cinq cas pour dix
 mille, avec une prépondérance chez les garçons, est couramment accepté. Mais la tendance actuelle 
 consiste plutôt à parler d’autisme et de troubles apparentés. Le chiffre passe alors de dix à onze cas pour 
 dix mille. La première évaluation concerne, en France, environ vingt-cinq mille personnes. La seconde, 
 entre cinquante et soixante mille.


DECLIC : Comment les parents s’aperçoivent-ils que leur enfant a un problème ?


D’abord, il faut noter que le délai entre les premiers signes qui alertent les parents et les premières 
consultations s’est considérablement raccourci. Une des raisons est que, grâce aux films comme "rain 
Man ", grâce aux médias, aux documentaires entres autres, le grand public est plus averti ; il sait que 
l’autisme existe et que cela peut arriver à un bébé ou à un très jeune enfant. Souvent, c’est un tiers (une 
grand-mère, une nourrice…) qui remarque que "quelque chose ne va pas ". En fait, les parents attendent 
un certain nombre de manifestations, on peut dire de comportements, pour s’alarmer. Ils attendent que leur



(11)enfant sourit, qu’il babille, qu’il réponde à leurs sollicitations, qu’il tente de se déplacer… Et c’est 
 précisément le retard, la modification voire l’absence de ces comportements qui les alertent.


DECLIC : Revenons sur les symptômes.


Il peut arriver qu’un petit bébé présente des troubles sévères du sommeil ou de l’alimentation. On ne peut 
 pas pour autant en déduire qu’il s’agisse à proprement parler de signes d’autisme. Dans la grande majorité 
 des cas, cela n’a rien à voir. Il y a aussi les signes de pathologies associées. On accorde en effet de plus en 
 plus d’importance au fait qu’une partie des personnes autistes présentent d’autres manifestations 


neurologiques qui ne sont pas forcément identifiables. Ces signes peuvent apparaître très tôt, par exemple 
 sous forme de crises d’épilepsie, ou bien encore se manifester sous forme de retard : L’enfant ne bouge 
 pas beaucoup ou il tarde à s’asseoir.


DECLIC : Et si le bébé ne présente pas ces signes ?


Dans ce cas, il n’a ni retard manifeste, ni troubles bruyants du comportement. De même, il n’a ni retard de
 langage ni habitudes stéréotypées comme le fait de se balancer ou de se frapper. Ces derniers signes 
 n’apparaissent pas toujours, et s’ils apparaissent, c’est un peu plus tard. Alors comment va-t-on remarquer 
 chez lui que quelque chose ne va pas ? C’est par l’absence de communication dite non verbale, c’est à dire
 par le manque d’intérêt qu’il porte à autrui. En cas d’autisme le bébé présentera même apparente surdité ; 
 il ne répond pas aux sollicitudes sonores, il ne fait pas la différence entre un langage affectueux ou des 
 hurlements. Dans ce cas, les parents vont consulter leur pédiatre et un ORL qui en 48 heures vérifiera que 
 cet enfant entend bien, que la surdité n’est pas le bon diagnostic, qu’ils sont en présence d’un bébé autiste.


Cela dit, on pense aujourd’hui qu’il y a des formes plus ou moins sévères d’autisme qui évolueront 
 différemment.


DECLIC : Quel est l’intérêt d’un diagnostic précoce ?


Bien évidemment ; plus l’annonce est réalisée tôt, plus le travail peut se mettre en route rapidement et 
 moins la famille a le sentiment "qu’on perd son temps ". D’autre part, toutes les méthodes mises au point 
 pour aider les autistes, augmentent leur efficacité si elles sont appliquées tôt. Cependant, aujourd’hui il 
 arrive encore trop souvent que le système de soin ne se mette pas en route immédiatement parce qu’il 
 n’est pas disponible, parce qu’il n’y a pas de structure appropriée à proximité des lieux de vie des familles.


Et puis, il y a un problème plus général que l’on doit évoquer : il n’y a pas une seule méthode de soin qui 
 soit admise comme étant la bonne ou la seule. Parfois, même lorsqu’un type de soins a été éprouvé, il 
 n’est pas nécessairement adapté aux tout-petits.


Laurence, maman de Marie Caroline, quinze ans, raconte l’annonce de l’autisme de sa fille :


" Nous nous sommes aperçus dès le premier mois que Marie Caroline avait un problème : elle s’alimentait
 mal, elle pleurait la nuit, elle a eu par la suite un regard fuyant et n’avait aucun contact avec moi. J’ai très 
 vite consulté un pédiatre qui m’a dit de ne pas m’inquiéter, que chaque bébé allait à son rythme et qu’il 
 fallait attendre. J’ai alors fait faire des examens dans un hôpital parisien : ils ne signalaient rien d’anormal.


Au bout de cinq ou six mois, je me suis demandée si elle voyait bien et si son audition était normale. Là 
 encore il n’y avait pas d’anomalie.


Marie Caroline n’a pas marché avant l’âge de deux ans ; à l’époque elle s’enroulait durant des heures dans
des voilages, ne prêtait vraiment attention qu’à un petit manège musical. C’est à cette période que je me 
suis entendue dire par un autre pédiatre que ma fille était atteinte de psychose infantile et que ce n’était 
pas de son ressort… Est venue l’époque où, au sein de différentes structures hospitalières, on nous a 



(12)culpabilisés, mon mari et moi-même, en recherchant nos antécédents familiaux et en nous interrogeants 
 sur le type de relations que nous avions avec notre fille. A quatre ans, Marie Caroline s’est mise à dire 
 quelques mots ; il a fallu attendre qu’elle en ait cinq pour qu’on nous dise que notre fille était autiste…


C’est à cette époque que nous avons décidé de prendre son destin en main. J’avais entendu parler du 
 Docteur Catherine Milcent à Meudon qui connaissait la fameuse méthode Teacch. Nous sommes retournés
 à Paris et Marie Caroline est rentrée dans une classe intégrée.


DECLIC : Alors que peut-on faire ?


Il faut des structures aptes à recevoir les parents, et surtout ne pas mettre en cause ces derniers comme cela
 a été malheureusement trop souvent le cas. Il faut encore poser le diagnostic et aider les familles et 


l’enfant en favorisant ses progrès dans le domaine spécifique de la communication. Il n’est donc pas 
 question de le laisser seul dans son coin. Ensuite, si l’enfant présente des comportements gênants, voire 
 insupportables – s’il ne dort pas, s’il ne mange pas, s’il se frappe – on doit s’en occuper et tenter d’y porter
 remède. Mais, ce qui demeure à mon sens capital, c’est qu’il doit y avoir de bonnes évaluations.


DECLIC : Qu’entendez-vous par évaluation ?


Lorsque je parle de "bonnes " évaluations, je veux dire par-là qu’il fautif réunir les avis conjoints d’un 
 psychiatre, d’un psychologue, d’un orthophoniste, de toute une équipe compétente. Le but est de poser le 
 bon diagnostic. Pour cela il faut encore que tout le monde parle le même langage. Heureusement, c’est en 
 cours et on peut dire que d’ici quelques années, les différents lieux de soins et d’examens, utiliseront les 
 mêmes méthodes et prendront l’habitude d’utiliser les mêmes termes. Cela permettra d’avoir des éléments 
 comparables, pour notamment parler d’évolution de thérapies.


DECLIC : Quel est le pourcentage d’évolution favorable ?


On pense que 2 à 5% des autistes auront une évolution favorable. Cela signifie qu’à l’adolescence ou à 
 l’âge adulte, ils seront proche de l’autonomie ou auront une autonomie, moyennant des aménagements 
 moins lourds


DECLIC : Parlons des méthodes de soins.


Pour vous répondre, il faut savoir qu’une partie importante des autistes ont des capacités vidéo-spatiales 
 meilleures que leurs capacités perceptives auditives. S’ils ne comprennent pas bien ce qu’on leur dit, ils 
 comprennent instantanément ce qu’ils voient. Cela explique que certains ont de très bonnes capacités pour
 faire des puzzles ou pour reconnaître des trajets. Tous ceux qui s’occupent des autistes le savent. Si ce que
 je viens de vous dire est général, encore faut-il l’adapter à la personne autiste. 


Prenons un exemple. Pour communiquer avec un autiste qui parle comme vous et moi, on aura recours à 
 des phrases écrites. Pour un autre, on utilisera des mots écrits ; pour le troisième qui aura moins de 
 capacité on aura recours à une image, par exemple un bol pour signifier que c’est l’heure du petit 
 déjeuner. Et enfin pour le dernier, celui pour qui l’image ne suffit pas, il faudra lui présenter un vrai bol.


DECLIC : Y-a-t-il d’autres spécificités propres aux autistes ?


Oui, ils ont un problème de repérage dans le temps. Cela dépend bien sûr de leur niveau. Imaginez que 
 vous ne savez pas pourquoi vous êtes là, ni ce que vous ferez après, pas plus que la durée de notre 


entretien. Et bien dans toutes les thérapies et notamment le programme Teacch (voir Déclic n°33 p.20), on



(13)va tenir compte de cet aspect que toute action a un début, un milieu et une fin. En fait, on tente de 
 contourner les difficultés en ne mettant pas le sujet face à ses déficiences, mais en lui proposant des 
 alternatives. Par exemple, on travaillera davantage dans le domaine où il est meilleur. Il faut donc adapter 
 toutes les méthodes en fonction de l’âge, du niveau et des caractéristiques du sujet. Il faut trouver ce qui 
 l’intéresse, et il faut que cela soit à sa portée, dans des conditions aménagées, par exemple, à une heure 
 régulière et sans que cela dure trop longtemps. Le but est donc de développer de manière optimale ses 
 capacités en ne perdant jamais de vue qu’il faut toujours lutter – parce que cela n’est jamais bon pour lui- 
 contre sa tendance à s’enfermer dans sa solitude.


DECLIC : De nombreux parents se sont vu répondre que leur enfant était atteint de "psychose infantile ", 
 un terme qu’ils récusent. Qu’en pensez-vous ?


Je pense qu’il ne faut pas donner trop de contenu au terme psychose ; bien souvent il n’est employé que 
 d’un point de vue descriptif. Les parents n’acceptent pas ce terme pour deux raisons : 


 La première c’est que comme dans d’autres domaines de la pathologie, on a appliqué à l’enfant un 
 terme qui avait d’abord été utilisé et défini pour des pathologies d’adultes. Or, pour le moment, 
 rien ne dit que l’autisme ait quelque chose à voir avec les psychoses de l’adulte. 


 La deuxième raison, c’est que ce terme ne désigne pas seulement une pathologie, il renvoie à une 
 théorie qui met en cause les parents dans la genèse des troubles de l’enfant, avec tous les 


présupposés que cela implique. 


Valérie Raulin


Paru dans le magazine Déclic n°45, d’avril 1998


Si vous désirez connaître ce magazine, vous avez la possibilité de recevoir un numéro gratuit en appelant 
 au 04 78 72 72 72


Syndrome Asperger  
 Asperweb


Site Internet / Envoyer un message
   


Apipa 51


Site Internet / Envoyer un message
 Asperger Syndrome/O.A.S.I.S.


Site Internet (en anglais)
 SAtedI.


Site Internet / Envoyer un message



(14) Associations francophones


   


Autisme Europe


Site Internet / Envoyer un message
   


Organisation Mondiale de l'Autisme
 Site Internet / Envoyer un message
   


Autisme Montréal
 Site Internet


  


Société Québécoise de l'Autisme


Site internet (Centre de référence de l'autisme)
   


Autisme Suisse Romande
 Site internet


 Divers





Explorer  l'Autisme (un regard sur les origines génétiques de l'autisme) 
 Site internet


ARAPI (association de recherche pour l'autisme et la prévention des inadaptations)
 Site internet


Site sur les CLIS et UPI
 Site internet


Site de Georges Huard
 Site internet


   


Droit à l'école et à l'intégration sociale
 Handeis


PECS : (système de communication par échange d'images) 
 Site Internet UK - Site Internet France / Envoyer un message
 Apai :


Site Internet (annuaire des classes d'intégration scolaire)
 Orphanet:


Site Internet (Pour toutes les maladies orphelines, syndromes rares etc.)
 La page de Valentin


Site Internet


Site de Gilles Trehin


www.urville.com Ville imaginaire (à voir !!!)



(15)Site Kohai (Site du Kohai Center à Ontario - Canada)
 Site Internet 


Vidéo sur l'autisme: Mon enfant est autiste


Site Internet (Mon enfant est autiste [1998 - VHS : 38 minutes])
 Opleidingscentrum Autisme


Site Internet
 Ecole Fedea
 Site Internet


Sans gluten sans caséine (site sur les régimes)
 Site Internet


Les Centres de formation en travail social
 Site Internet


Site d'une maman sur la prise en charge de sa fille à la maison
 site internet


UNAPEI


Site Internet (Handicap mental (général). Plus des liens relatifs au handicap..)
 Pro aid Autisme


Site Internet


Portail de l'accueil temporaire des personnes handicapées
 www.accueil-temporaire.com


Autisme Science 
 http://autisme.risc.cnrs.fr


 Sites anglophones





Autisme Online (français)
 Site Internet


Princeton Child Development Institute
 Site Internet


Autism Society of America
 Site Internet


TEACCH


Site Internet (Serveur du programme Teacch en Caroline du Nord)



(16)The Autism Research Unit


Site Internet (Recherche et information sur l'autisme de l'université de Sunderland (Paul Shattock)
 Neurotypiques


Site Internet (Pour l'étude des "neurotypiques" (les gens qui ne sont pas autistes!) site crée et maintenu par
 des autistes.)


Autism Resources


Site Internet (Site de John Wobus. L'un des sites les plus complets en langue anglaise, avec également 
 certaines sections disponibles en d'autres langues.)


The National Autistic Society (Association anglaise basée à Londres.)
 Site Internet


 Organismes de formations





EDI FORMATION 


EDI formation est un centre de formation créé en 1988 qui a pour finalité de réactualiser les connaissances
 des professionnels du sanitaire, du médico-social et de l'éducation spécialisée intervenant auprès de 
 personnes atteintes d'autisme et de TED. Leurs formation s'adressent aux professionnels mais aussi aux 
 parents. La plupart des formations sont retenues par le FIF PL dans le cadre de ses axes prioritaires.


Site Internet 
 CNEFEI


Le Cnefei, Centre national d'études et de formation pour l'enfance inadaptée, assure la formation 
 d'enseignants, de directeurs d'établissement, d'inspecteurs, dans le domaine de l'adaptation et de 
 l'intégration scolaires (AIS). Son site présente des informations et des ressources dans les domaines du 
 handicap et de la difficulté scolaire. Ces informations et ressources sont à destination des professionnels et
 des parents d'enfants ou de jeunes handicapés ou en difficulté.


Site Internet


 Matériels pédagogiques





Certains matériels présentés sur ces sites peuvent être commandés à AFD
 Sites Français : 


Creaction:


http://www.creaction.qc.ca/menu-principal.htm 
 Boardmaker (logiciel pour faire des images):


http://www.mayer-johnson.com/foreign/France.html
Sites Anglais :



(17)Early intervention:


http://www.beyondplay.com 
 Inclusive technology:


http://www.inclusive.co.uk/catalog/home.shtml 
 Silver Lining:


http://www.silverliningmm.com/pt.htm 
 Attainment company:


http://www.attainmentcompany.com/ 


Do to learn:


http://www.do2learn.com/ 


Picture Communication:


http://www.picturecommunication.com/first%20then.htm
 Pyramid products (PECS):


http://www.pyramidproducts.com/ nouveau site français : www.pecs-france.com 
 Boardmaker (logiciel pour faire des images):


http://www.mayer-johnson.com/software/Boardmkr.html et
 http://www.mayer-johnson.com/foreign/France.html


Autitoys:


http://users.pandora.be/marc.claerhout1/com/


  


UN POINT SUR L’AUTISME 
 Définition 


L’autisme est une pathologie due à une anomalie du développement neurologique pendant la période de 
 maturation du cerveau. 


Ce syndrome, qui appartient à la famille des troubles envahissants du développement (classification de 
 l’OMS 1993), apparaît au début de la vie et touche au minimum 1 personne sur 1000 dans une proportion 
 de 4 garçons pour 1 fille. Si l’on considère l’ensemble des troubles apparentés, certaines recherches vont 
 jusqu’à 6 cas sur 1000. 


La sévérité et la forme des troubles varient grandement d’une personne à l’autre. Cette atteinte, qui dure 
 toute la vie, peut être associée à d’autres handicaps : déficience intellectuelle, troubles sensoriels ou 
 moteurs, maladies génétiques, épilepsie etc. 


Les personnes autistes présentent donc, sous des aspects différents, des difficultés dans certains domaines, 
 en particulier pour : 


- Développer une communication efficace et les moyens de cette communication 



(18)- Apprendre à décrypter les rapports sociaux et acquérir les outils pour s’y intégrer 


Elles ont aussi une perception très spécifique du monde qui les entoure. Leur indifférence à l’égard des 
 autres n’est qu’apparente : elle résulte en réalité de leur grande difficulté à comprendre les interactions 
 sociales et à s’y conformer, d’où aussi peut-être le besoin de s’accrocher à des schémas répétitifs et donc 
 rassurants. 


Les causes 


Contrairement à des hypothèses erronées ayant longtemps eu cours, l’autisme n’est pas dû à un 
 dysfonctionnement de la relation entre la mère et l’enfant. 


Hélas, cette hypothèse, née de l’approche psychanalytique de l’autisme, est souvent encore considérée en 
 France comme partiellement valide, et continue de donner lieu à des prises en charge inadaptées et 
 néfastes, notamment dans les hôpitaux de jour. Les causes précises à l’origine de l’autisme n’ont pas 
 encore été entièrement révélées ; elles sont sans doute multiples, mais la communauté scientifique 


considère maintenant l’autisme comme le plus génétique des troubles neuropsychiatriques. Les recherches
 éclairent de plus en plus cet aspect avec lequel peuvent interagir divers facteurs environnementaux d’ordre
 physiologique (infections, produits toxiques etc.) et qui affecte le cerveau tant dans son développement 
 que dans son fonctionnement. 


En France 


Actuellement, les personnes autistes sont presque systématiquement dans l’incapacité de s’insérer 


socialement et professionnellement puisqu’elles n’ont pas librement accès à une prise en charge adaptée à 
 leurs problèmes.


En raison du nombre très limité de structures adaptées, et de l’approche souvent dispersée et sans 


cohérence des problèmes liés à l’autisme, les personnes autistes se retrouvent souvent à la charge de leurs 
 parents, ou internés de façon définitive en hôpital psychiatrique. D’autres solutions sont pourtant 


possibles. 


Les solutions 


Il est indispensable que les familles puissent avoir accès facilement à un diagnostic précoce et posé selon 
 les critères reconnus par la communauté scientifique internationale. 


Des études ont montré qu’une intervention précoce et bien ciblée pouvait largement réduire le handicap et 
 favoriser le développement de l’enfant. La capacité d’apprendre étant différente, c’est sur ce point précis 
 que la prise en charge doit se concentrer. 


Il existe des approches qui bénéficient de suffisamment de recul et qui ont abouti à des résultats tangibles :
 -Développement de la communication et des interactions 


-Réduction de la dépendance et des troubles du comportement 
-Insertion scolaire et sociale… 



(19)Les méthodes éducatives globales structurées et adaptées à l’enfant, à l’adolescent ou à l’adulte autiste 
 permettent une véritable possibilité d’évolution. Chaque personne autiste doit pouvoir bénéficier, à tout 
 âge, d’un « projet de vie » personnalisé. 


Le manque d’informations sur les moyens de venir en aide aux personnes autistes, entraîne les familles à 
 se tourner vers les associations de parents. Les familles y trouvent un réel soutien, même si les 


associations ont elles mêmes bien souvent du mal à se faire entendre des pouvoirs publics. 


Voir en annexe : Le point sur les connaissances médicales actuelles, par le Dr. Catherine Milcent 


Autisme : enfin le choix de la prise en charge
 Bernadette Rogé


(texte paru dans le journal de thérapie comportementale et cognitive 1997. Avec l'aimable 
 autrisation de Masson Périodique)


Le thème de l’autisme est depuis quelques années largement débattu que se soit dans les colloques 
 scientifiques, les réunions associatives ou par voie médiatique. La sensibilisation du public à ce type de 
 problème émane en premier lieu de l’action soutenue des groupements de parents qui ont bousculé le 
 système établi en jetant la lumière sur les graves carences de la prise en charge, et sur les développements 
 scientifiques observés à l’étranger alors que la France restait figée dans un immobilisme obstiné.


Quel est l’objet du débat et pourquoi soulève-t-il tant de passions ?


Il faut se rappeler que lorsque Kanner décrivit pour la première fois l’autisme en 1943, il avait avancé 
 l’hypothèse d’un déficit inné dans la capacité à établir des relations sociales. Par la suite, la vague 
 psychanalytique emporta toute trace de cette interrogation initiale pour établir de belles certitudes sur 
 l’origine psychologique du trouble. Dès lors, les parents désignés comme coupables eurent à livrer leur 
 psychisme à des doctes thérapeutes dont l’objectif était de libérer l’enfant atteint, de l’emprise pathogène 
 de sa famille. Quant à l’enfant, il avait à se construire sous le regard d’experts dont l’observation 


dite " thérapeutique ", émaillée de quelque considération interprétative devait susciter l’émergence du 
 désir et le redémarrage de la vie relationnelle. Une belle histoire, authentifiée par l’existence d’un autisme 
 infantile dont on perdait la trace au sortir de l’enfance, preuve intangible s’il en fut, de la guérison 


possible.


L’envers de ce décor, c’est la terrible réalité de la condition des autistes devenus adolescents et adultes. 


C’est cette réalité là, révélée par les parents indignés, qui a bousculé l’ordre établi, et a décidé certains 
 responsables à organiser une évaluation de la situation en France. Le constat est effectivement 


dramatique : peu ou pas de prise en charge des adolescents et des adultes surhandicapés par les années 
 d’attentisme, destruction des familles anéanties dans la confrontation quotidienne avec un autiste devenu 
 violent par manque de communication et de cadre antérieur, nombreuses situations extrêmes dans 


lesquelles les familles s’arc-boutent désespérément pour faire face…


Mais où sont les doctes thérapeutes d’antan ?


Depuis plus d’une trentaine d’années, la connaissance du syndrome autistique s’est singulièrement étoffée.


Même si l’on n'est pas encore en mesure de proposer un modèle explicatif exhaustif (le pourra-t-on un 
jour ?), les données en faveur d’anomalies dans le fonctionnement des structures cérébrales s’accumulent. 



(20)La communauté scientifique internationale a depuis la troisième version du DSM, classé l’autisme parmi 
 les troubles du développement en reconnaissant la dimension biologique initiale. L’enfant autiste ne 
 dispose pas des outils de la communication avec le milieu, qu’il soit physique ou social. Il n’accède donc 
 pas aux expériences qui, dans la petite enfance, permettent de construire une personne sur le plan cognitif 
 et affectif. Le déficit du départ induit des déséquilibres importants dans des interactions privilégiées, qui 
 doivent normalement amener l’enfant à prendre appui sur son partenaire social pour comprendre 


l’environnement, décoder les réactions et émotions d’autrui, et attribuer un sens à sa propre expérience. 


Ces anomalies induisent très précocement des distorsions dans l’appréhension de l’environnement et ne 
 peuvent que conduire à la construction d’expériences pathologiques. Comment en effet investir la relation 
 à l’autre lorsque l’on est assailli par des informations chaotiques, et que l’on n’a aucun moyen d’exprimer 
 ses besoins, envies et refus.


L’autiste ne sait pas s’orienter dans le dédale de notre monde et la première aide à lui apporter est de lui 
 fournir le mode d’emploi, comme on le ferait pour une personne égarée en terre étrangère *.


Des pays comme les Etats-Unis, l’Angleterre ou la Belgique ont depuis longtemps adopté l’approche 
 éducative qui permet à la personne autiste d’évoluer dans un cadre adapté et de réaliser des apprentissages 
 ajustés, tant par le contenu, que par les stratégies mises en œuvre. Cette démarche s’appuie largement sur 
 la méthodologie du modèle comportemental : les apprentissages sont organisés en fonction d’objectifs 
 eux-mêmes déterminés à partir d’une évaluation précises des compétences et des points faibles. Au lieu 
 d’être marginalisée, voir complètement évincée, la famille participe pleinement à ce qui lui revient de 
 droit : l’éducation de son enfant. Au-delà du simple respect de ce droit fondamental, intervient aussi la 
 nécessité de travailler à la généralisation des acquis par leur transposition régulière dans le milieu de vie 
 de l’enfant, ce qui ne saurait se faire sans l’implication effective des parents. L’approche éducative vise 
 donc la meilleure adaptation de l’individu par l’apprentissage des comportements qu’il n’acquiert pas 
 spontanément et sans lesquels aucune vie sociale n’est possible. Il s’agit de construire patiemment la 
 personne à travers des actions adaptées de base, des gestes du quotidien, et de la communication. Toutes 
 ces compétences articulées au sein d’un projet individuel permettront au sujet de gagner en autonomie, de 
 trouver sa place dans la communauté sociale, et d’accéder à une meilleure qualité de vie.


Les parents informés de ce qui est organisé pour les personnes autistes à l’étranger voudraient voir de tels 
 services leur être proposés. Leurs démarches répétées auprès des responsables ont abouti au vote de la loi 
 Chossy. Cette loi votée à l’Assemblée Nationale le 4 décembre 1996 et publiée au J.O du 12 décembre 
 sous le n° 96-1076 marque un tournant décisif en reconnaissant le handicap lié à l’autisme. Elle permet 
 ainsi aux populations concernées de bénéficier des dispositions de la loi de 1975 et leur donne accès au 
 dispositif médico-social. Elle stipule que "toute personne atteinte du handicap de syndrome autistique et 
 des troubles qui lui sont apparentés bénéficie, quel que soit son âge, d’une prise en charge 


pluridisciplinaire qui tient compte de ses besoins et difficultés spécifiques. Adaptée à l’état et à l’âge de la 
 personne et eu regard aux moyens disponibles, cette prise en charge peut être d’ordre éducatif, 


pédagogique, thérapeutique et social ".


On semble donc être en passe d’organiser enfin des services adaptés aux besoins des autistes. Cependant, 
 quelques termes de la loi, que l’on imagine âprement discutés entre les différents protagonistes, laissent 
 une petite touche d’ambiguïté qu’on ne saurait ignorer. Tout d’abord le "eu regard aux moyens 


disponibles " a, par les temps qui courent, de quoi mobiliser l’inquiétude si l’on parle de moyens 
nouveaux. Et si l’on voulait opérer une redistribution après évaluation de la qualité ? L’autre élément 
d’ambiguïté se situe au niveau du thérapeutique. Va-t-on au nom de l’indispensable pluridisciplinarité 
imposer des formes de psychothérapie dont les parents peuvent ne pas vouloir, ou les familles auront-elles 
réellement le choix ?



(21)*Voir l’ouvrage de Théo Peters : l’autisme, de la compréhension à l’intervention, Dunod, 1996


Les enfants Autistes :Freud et Teacch*à l'hôpital de Jour
 Charles Dessaux


Praticien Hospitalier au centre de jour pour enfant
 88200 Remiremont


* Teacch pour traitement et éducation des enfants autistiques et souffrant de troubles apparentés de la 
 communication


A l’heure actuelle en France, la prise en charge des enfants autistes et psychotiques traverse une période 
 de turbulence et a des crises de références théoriques des soignants et des éducateurs, crise de confiance 
 dans les relations parents - pédopsychiatres, crise de conscience chez de nombreux "penseurs de la 
 maladie mentale ", crise de gestion de l’accueil et de la prise en charge des grands adolescents et des 
 jeunes adultes autistes. Les enfants eux-mêmes, vivant au quotidien une pathologie dont la crise est une 
 des expressions habituelles, ne demeurent de leur coté pas toujours aussi indifférents, que la définition 
 classique de leurs troubles pourrait le laisser penser, à ce contexte de turbulences et de conflits.


Une lecture médiatique hâtive et caricaturale de ces aspects critiques conduit le plus souvent à opposer 
 schématiquement :


 Les parents, groupés en associations, et professionnels non-médecins de l’éducation spécialisée, 
 tenant d’une vision exclusivement biologique et comportementale des troubles de l’enfant, 
 exigeant des prises en charge éducatives spécialisées calquées sur les modèles anglo-saxons les 
 plus affinés (notamment la méthode TEACCH de Schopler et collaborateurs) ; 


 Les pédopsychiatres d’obédience psychanalytique, gourous des hôpitaux de jour, défendant contre 
 vents et marées une compréhension psychodynamique de l’autisme infantile, où plutôt les 


psychoses infantiles, seraient liées à des relations pathologiques maman - bébé précoces et 


justifieraient d’une prise en charge thérapeutique d’inspiration psychanalytique, tant pour l’enfant 
 que pour la mère ou les parents, permettant l’actualisation et le dépassement de conflits intra 
 psychiques plus ou moins archaïques. 


Si dans la réalité quotidienne des relations parents - professionnels ou professionnels - professionnels, 
 cette opposition tranchée est effectivement souvent à l’œuvre, elle ne peut satisfaire le praticien tant soit 
 peu rigoureux et conscient de ses devoirs déontologiques, notamment en ce qui concerne l’information des
 patients et des confrères, les garanties de continuité des soins, la prise en compte des données actuelles de 
 la science. Elle ne peut satisfaire non plus les théoriciens à qui l’on a appris, en philosophie 


épistémologique, à ne considérer les différents corpus théoriques de la psychologie que comme des 
modèles hypothétiques, dont la validité doit sans cesse être interrogée à la lumière des résultats de leur 



(22)mise en application, des critiques venant des tenants d’autres modèles, des liens cachés entre références 
 théoriques et contexte historique, social et politique (n°3).


PETIT HISTORIQUE DE NOTRE "REVOLUTION CULTURELLE "


En 1987 s’ouvre notre hôpital de jour à Remirmont. Le bassin de population est de 100 000 habitants 
 environ, en milieu de moyenne montagne, mi-rurale, mi-industrielle. Les locaux ont été adaptés à la prise 
 en charge de petits, voire de tout-petits, (accueil possible dès 18 mois). Il existe trois institutions médico-
 éducatives sur le secteur, accueillant des enfants de 6 à 18 ans, dont bon nombre d’enfants considérés 
 comme psychotiques. Prenant en compte ce contexte et les travaux récents en la matière, nous avons 
 choisi dans un premier temps de privilégier les prises en charge les plus précoces tout en favorisant, dans 
 la mesure du possible, le maintien, au moins à temps partiel, de ces petits dans les lieux de vie habituels 
 des enfants (foyer familial, crèche, halte-garderie, école maternelle).


Dès les premières semaines, l’hôpital de jour accueille cinq enfants dont le diagnostic est celui de 
 psychose infantile précoce, et l’âge compris entre 2 ans ½ et 5 ans.


L’équipe soignante, qui s’étoffera progressivement, en même temps que l’effectif des enfants et les projets
 de développement de la structure, comprend deux infirmiers psychiatriques, une éducatrice, une 


psychologue à mi-temps et le pédopsychiatre à quart temps. Nos références théoriques explicites sont, à 
 cette époque, les travaux de D. WINNICOTT et F. TUSTIN (n°25 et n°23), en ce qui concerne la 
 compréhension du développement psychoaffectif de l’enfant normal et malade. Nos modèles dans la 
 pratique sont notamment L. VANCK ou J. HOCHMANN (n°24 et n°8). Pour comprendre l’autisme au 
 quotidien et aider les parents, nous nous référions fréquemment au livre de R. MARTY (n°13).


En 1987, une maman dont l’enfant est accueilli à l’hôpital de jour depuis son ouverture, nous présente un 
 tableau d’ " autisme de KANNER " très typique, avec un retrait relationnel marqué et nous informe qu’elle
 a participé à une journée d’étude animée par M Théo PEETERS, neurolinguiste belge spécialisé dans 
 l’autisme, et référant en Europe continentale du "TEACCH Programm " mis en place aux Etats Unis par le
 Professeur Eric SCHOPLER. Elle nous propose de prendre connaissance des documents et des notes 
 qu’elle a ramenées. Elle nous demande si nous connaissons cette méthode, ("non "), et ce que nous en 
 pensons ("pas grand chose, ce ne serait pas des comportementalistes ? Grimace à peine déguisée).


La curiosité l’emporte finalement sur le mépris et les à priori, et progressivement, les documents sont 
diffusés et lus, des adresses d’associations et de formations découvertes, des livres commandés et traduits, 
des séminaires d’information interne organisés, le tout non sans heurts et clivages dans une jeune équipe et
peu expérimentée.



(23)Cinq ans plus tard, au moment d’ouvrir une deuxième structure de jour pour les "grands " (7 – 15 ans), la 
 psychologue, le médecin, deux infirmières et une éducatrice ont reçu une formation "TEACCH " théorique
 et pratique, le reste de l’équipe s’est sensibilisé et documenté. Les références psychodynamiques qui 
 étaient les nôtres n’ont pas été jetées aux orties ; nous tentons tant bien que mal de les faire cohabiter dans 
 nos esprits, au risque de la confusion et de l’insécurité, avec des théories cognitives. Parallèlement, nos 
 pratiques quotidiennes se sont de plus en plus clairement inspirées de l’organisation des classes TEACCH,
 sans conduire au rejet des thérapies relationnelles ou psychomotrices. Des grilles d’évaluation et de 
 diagnostic ont été introduites dans les bilans initiaux, des profils psycho-éducatifs (P.E.P), (cf. n°21), ont 
 été insérés dans nos protocoles d’évaluation du développement.


DANS LA PRATIQUE
 Etape diagnostique :


Les travaux anglo-saxons nous ont beaucoup aidé à ce niveau. Ils ont progressivement, depuis 15 ans, 
 reformulé et réactualisé les critères diagnostics, au point que, dans la formulation actuelle du trouble 
 autistique retenue dans le DSM III R (cf. n°5), le retrait autistique ("aloneness "), longtemps considéré 
 comme symptôme clef, est devenu un élément périphérique. Cette recentration du concept autour des 
 notions de troubles de la communication verbale et non verbale s’avère très opérante et évite des 
 discussions diagnostiques sans intérêt à l’heure actuelle, du genre "s’agit-il d’un autisme KANNER ou 
 d’une autre forme d’autisme infantile ? ", nuances conservées dans la classification française (n°15).


A cette étape, l’utilisation de grilles diagnostiques comme le C.A.R.S (n°18) permet de préciser des 
 données cliniques et surtout de confronter les impressions et conclusions d’au moins deux spécialistes de 
 l’équipe. Nous utilisons également la récente classification multiaxiale bioclinique de LELORD et 


collaborateurs, (n° 11 p 235) pour expliquer aux parents la complexité des troubles de leurs enfants (en cas
 de plurihandicap notamment), pour faciliter la communication avec d’autres partenaires du réseau médico-
 social (médecin de famille, pédiatre, médecin de rééducation fonctionnelle), et bien sûr pour communiquer
 aux membres de l’équipe des informations diagnostiques claires mais non réductrices. 


Par ailleurs, il nous semble que cette classification, avec ses quatre groupes plus ou moins discontinus 
 (autisme associé – autisme – retard mental – troubles spécifiques du développement), anticipe 


judicieusement sur un démembrement progressif des syndromes autistiques, démembrement supposé ou 
 attendu par des spécialistes d’horizon théoriques très divers (par exemple F. TUSTIN n°17 p. 63-64 ou L. 


WING n°17 p. 107-108).


Nous nous inspirons également des travaux de M. RUTTER (n°19) pour ce qui est de l’organisation 
chronologique, du bilan diagnostique pour de jeunes enfants. RUTTER propose un bilan s’étalant sur 3 à 6



(24)mois, permettant de mettre en œuvre dans le même temps les diverses évaluations et un travail à domicile 
 auprès de l’enfant et des parents, d’éviter ainsi précipitation et maladresses, tout en fixant d’emblée une 
 échéance claire à cette étape. Ce protocole nous protège de deux excès :


 Du "deuil minute ", d’une réparation possible des troubles ou du retard de l’enfant, réalisé dans 
 certaines conditions de bilan dans des centres spécialisés plus ou moins déconnectés de l’entourage
 social habituel de l’enfant et de la famille. 


 Du maintien sans cesse renouvelé dans une situation de flou diagnostique insupportable pour les 
 parents et dommageable pour l’enfant. On voit qu’à cette étape, la notion psychanalytique de deuil 
 de l’enfant fantasmatique est irremplaçable, le soutien affectif aux parents devra en faire grand cas.


 Les évaluations :


Nous avons appris des anglo-saxons qu’il était possible et indispensable d’évaluer les différentes lignées 
 du développement de l’enfant autistique. Le P.E.P de SCHOPLER, dont les items ont pour la plupart 
 inspiré de divers tests du développement de l’enfant normal ou retardé, se révèle un outil irremplaçable, 
 car spécifiquement adapté à ce type d’enfant. Par ailleurs, il introduit de façon très judicieuse la notion 
 d’ " émergence ", lorsque l’enfant ébauche une réponse positive à la consigne sans la réaliser correctement
 ou complètement.


Les éducateurs et infirmiers peuvent être associés aux passations. Les profils résultant du test vont leur 
 permettre d’adapter les activités proposées à l’enfant et de cibler spécifiquement les domaines dans 
 lesquels l’enfant a les capacités de progression virtuelle les plus fortes. Ces outils ont permis une véritable 
 renarcissication des soignants dépourvus face à des enfants dont la symptomatologie est déroutante et 
 souvent peu évolutive, et décontenancés par l’écart irraisonnable qu’ils expérimentaient entre des lectures 
 théoriques cohérentes et séduisantes et des situations quotidiennes frustrantes.


Ces évaluations codifiées facilitent également la prise de conscience de l’importance des mécanismes 
 projectifs à l’œuvre dans notre compréhension de ces enfants. Des présupposés du style " il comprend tout
 ce que je lui dis " sont fréquemment mis à mal par l’exploration systématique de la compréhension verbale
 de l’enfant. L’interprétation de l’intentionnalité de l’enfant, de ses traits de caractère et de sa vie 


émotionnelle affective est également interrogée par cette pratique des évaluations. Des attitudes ou des 
 comportements qui nous faisaient dire "il nous provoque, il jouit de notre colère, il est pervers,… " 


peuvent être restitués dans des schémas de fonctionnement mental et relationnel habituel beaucoup plus 
frustes. Car un des enseignements spectaculaires de notre pratique des évaluations a certainement été que 
nous surévaluions quasi systématiquement les possibilités de compréhension et de réalisation des enfants.



(25)Les évaluations systématiques peuvent nous aider à adapter nos exigences et le contenu de la prise en 
 charge. Elles nous aident à soutenir les parents, à comprendre leur enfant et la spécificité de ses difficultés.


Elles aident les soignants dans l’élaboration de leurs contre-attitudes et peuvent servir de point de départ 
 aux échanges lors de la réunion de supervision, animée par un thérapeute extérieur à la structure selon un 
 modèle psychanalytique. Elles permettent enfin de mieux cerner les évolutions ou les non-évolutions des 
 enfants dans les différents secteurs. L’échelle ERCA de LELORD et Coll. (n°1) est à ce niveau d’une 
 grande ressource, car directement adaptée au décodage de la vie quotidienne au côté de l’enfant. Réalisée 
 périodiquement, elle permet de cerner de façon moins subjective ce qu’il en est de l’évolution 


symptomatique.


Pour les enfants très jeunes ou dont le retard mental est très important, un outil comme le "guide Portage ",
 qu’il faut encore commander directement au Canada, nous paraît adapté et facile à utiliser (n°2).


 Le montage éducatif et thérapeutique :


Quoique ses auteurs et ses zélateurs s’en défendent, la "méthode TEACCH " représente bel et bien une 
 méthode éducative spécifique et pas seulement un état d’esprit ou un programme de santé publique. C’est 
 d’ailleurs à notre avis son grand intérêt. En partant de l’observation et de l’étude minutieuse du 


fonctionnement cognitif de l’enfant autiste, SCHOPLER et ses collaborateurs ont progressivement affiné 
 une technique de prise en charge extrêmement subtile et raffinée (n°22), à la fois invariante dans ses 
 grands principes et souple dans son application. La mise en œuvre de cette méthode sert en quelque sorte 
 de contenant global, de squelette, à notre prise en charge. A l’intérieur de cette structure éducative et 
 communicationnelle pourront s’inscrire des prises en charge très diversifiées, notamment psychomotrices 
 ou psychothérapiques.


Il ne peut être question dans un bref article de présenter la méthode de façon très détaillée. Nous ne 
 rappellerons que les caractères essentiels de sa mise en œuvre :


 La structuration : il s’agit d’adapter l’environnement à l’enfant autiste et de lui rendre 


compréhensible au minimum les concepts abstraits qui lui posent le plus de problèmes, notamment
l’écoulement du temps. En pratique, cela implique de veiller à une correspondance lieu - activité 
très stricte et à des représentations concrètes des activités et leur succession, par exemple en 
utilisant des supports visuels (images à retourner, objets à déplacer), ou auditifs (signal sonore de 
début ou de fin d’activité). 
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