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	En matière d’autisme, l’errance diagnostique reste un phénomène très fréquent mais aussi très éprouvant pour les personnes concernées et leurs familles. Le diagnostic est devenu depuis le début des années 1990 un enjeu central pour l’activisme des parents, la recherche scientifique et l’action publique. Mais comment ce diagnostic est-il concrètement produit en pratiques ? Dans une approche pionnière, cet ouvrage porte précisément sur ce maillon peu étudié par les travaux existants en sociologie de la santé. La question est d’autant plus cruciale que l’autisme constitue une réalité à la fois complexe et disputée. L’analyse s’appuie sur une enquête dans un centre de diagnostic spécialisé, au cœur du monde médical. Elle met notamment en évidence les différentes conceptions de l’autisme, les implications du recours à des outils standardisés, les désaccords entre professionnels et le rôle déterminant des parents.
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	Céline Borelle est sociologue au laboratoire SENSE (Orange Labs). Ses recherches portent sur le travail d’expertise sur autrui dans les champs de la santé mentale et du handicap ainsi qu’au niveau pénal. En focalisant son attention sur la réflexivité des professionnels, elle explore notamment trois types de tensions : entre exercice du sens clinique et recours à des outils standardisés, entre évaluation humaine et automatisée, entre catégorisations ordinaires et savoirs spécialisés.
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           ABA : Applied Behavioral Analysis

           ABA - VB : Applied Behavioral Analysis - Verbal Behavior

           ADI : Autism Diagnostic Interview

           ADOS : Autism Diagnostic Observation Schedule

           AIDERA : Association Ile de France pour le Développement de l’Éducation et de la Recherche sur l’Autisme

           ANCRA : Association Nationale de Centres de Ressources Autisme

           ANI : Autism Network International

           ARAPI : Association pour la Recherche sur l’Autisme et la Prévention des Inadaptations – anciennement Association pour la Recherche sur l’Autisme et les Psychoses Infantiles
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           CDES : Commissions Départementales de l’Éducation Spéciale
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           FFP : Fédération Française de Psychiatrie

           HAS : Haute Autorité de Santé

           IME : Institut Médico-Éducatif

           INSERM : Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale
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           ONU : Organisation des Nations Unies
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           SATEDI : Spectre Autistique, Troubles Envahissants du Développement - International
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           UNAPEI : Union nationale des associations de parents de personnes handicapées mentales et de leurs amis - anciennement Union Nationale des Amis et des Parents d’Enfants Inadaptés

           USSAA : Unité de Soins Spécifiques Ambulatoires pour l’Autisme

        

      

    

  
    
      
        
          L’autisme comme catégorie socio-politique

        

      

      
        
           La première définition de l’autisme est élaborée par Léo Kanner en 1943 à partir de l’observation clinique de onze enfants. Selon cette définition, l’autisme se caractérise par trois traits marquants : le désir de solitude, l’aspiration à l’absence de changement et l’anormalité du langage. Le pédopsychiatre évoque des raisons biologiques pour expliquer cette incapacité à établir le contact affectif avec les autres. Mais il observe également des problèmes relationnels entre les parents et l’enfant, la mère étant décrite comme froide et le père comme un intellectuel absorbé ayant fait de grandes études.

           Ce qui demeure à l’état d’observation empirique chez Léo Kanner est investi d’un principe de causalité par Bruno Bettelheim, qui propose une explication psychanalytique de l’autisme en 1967. Selon lui, la relation parentale, notamment la froideur maternelle, peut expliquer en partie les troubles de l’enfant. C’est par le livre de Bruno Bettelheim, La forteresse vide, traduit seulement deux ans après sa première édition, que les pédopsychiatres français découvrent l’autisme au début des années 1970. Cette conception de l’autisme engendre la préconisation de l’éloignement des enfants « psychotiques » par rapport au milieu familial jugé pathogène et leur orientation vers des hôpitaux de jour.

           Cette responsabilité des parents quant aux troubles de leur enfant est progressivement remise en cause à partir de la fin des années 1980. Si les premières associations de parents fondées dans les années 1970 réclamaient la création d’hôpitaux de jour, les associations créées à la fin des années 1980 et au début des années 1990, notamment Autisme France, s’engagent dans une critique de la pédopsychiatrie (Chamak, 2008a ; 2008b). Elles s’élèvent contre un « monde psy »1 fortement marqué par l’approche psychanalytique de l’autisme, considérée comme culpabilisante pour les mères, et encouragent l’adoption d’une conception organique de l’autisme comme étant d’origine neurobiologique.

           La psychiatrie redéfinit par ailleurs la place qu’elle accorde à la famille. D’abord considérée comme la source des problèmes, la famille est progressivement envisagée comme une possible solution en tant que soutien émotionnel et social pour les patients. On passe d’un « modèle pathologique » de la famille à un « modèle de compétence » selon les termes de Normand Carpentier (2011).

           La synthèse de l’état des connaissances publiée par la Haute autorité de santé (HAS)2 en janvier 2010 invalide officiellement la possibilité de considérer les parents, et notamment la mère, comme étant responsables des troubles de leur enfant en mentionnant que « les caractéristiques psychologiques des parents ne sont pas un facteur de risque dans la survenue des TED [Troubles envahissants du développement]. La théorie selon laquelle un dysfonctionnement relationnel entre la mère et l’enfant serait la cause du TED de l’enfant est erronée » (p. 10). Dans la CIM 10 (Dixième version de la Classification internationale des maladies), l’autisme entre dans la catégorie des « Troubles envahissants du développement » (TED), « groupe de troubles caractérisés par des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques et des modalités de communication, ainsi que par un répertoire d’intérêts et d’activités restreint, stéréotypé et répétitif » .

           Plusieurs études montrent comment les mobilisations de personnes malades et/ou de leurs proches ont contesté l’institutionnalisation de certains diagnostics tels que l’homosexualité (Kirk & Hutchins, 1998) ou au contraire revendiqué l’institutionnalisation d’autres diagnostics tels que la fatigue chronique et la poly-sensibilité chimique (Dumit, 2006). Ces études montrent qu’un diagnostic médical est toujours une réalité socio-politique susceptible d’être constituée comme un enjeu de conflits dans un contexte donné. Je propose dans cette introduction de saisir le diagnostic d’autisme comme une catégorie socio-politique élaborée au croisement de trois dynamiques : les mobilisations associatives, la controverse scientifique et l’évolution de l’action publique. Par l’étude des rapports entre le monde associatif, le monde psy et le monde politique, je montre comment l’autisme a été progressivement établi comme un enjeu de santé publique qui échappe à la psychiatrie publique.

          Le monde psy et le monde associatif

           Brigitte Chamak (2008a ; 2008b) distingue trois générations d’associations de parents dans l’activisme relatif à l’autisme. Une première génération est constituée des associations fondées dans les années 1960 dans le but de créer des institutions pour pallier le manque de structures publiques. C’est l’histoire des associations avant l’autisme. Ces premières associations ne sont pas dédiées à ce problème mais traitent plus généralement du handicap mental ou de la maladie mentale. Elles se caractérisent par une collaboration avec la psychiatrie publique. L’ASITP (Association au service des inadaptés ayant des troubles de la personnalité) crée par exemple en 1963 le premier hôpital de jour3 pour les enfants, Santos Dumont à Paris, pour empêcher la séparation radicale entre les enfants et leur famille. L’UNAPEI (Union nationale des associations de parents de personnes handicapées mentales et de leurs amis - anciennement Union nationale des amis et des parents d’enfants inadaptés) est également fondée en 1960 en partenariat avec les pouvoirs publics et le milieu médical. De même, l’UNAFAM (Union nationale des familles et amis de personnes malades et handicapées psychiques - anciennement Union nationale des amis et familles des malades mentaux), fondée en 1963, est soutenue par des psychiatres.

           Puis apparait une deuxième génération d’associations dédiées à l’autisme qui nait au milieu des années 1980 pour créer des institutions utilisant la méthode éducative TEACCH (Treatment and communication of autistic and related communication handicapped children)4. L’ARAPI (Association pour la recherche sur l’autisme et les psychoses infantiles), créée en mars 1983 à l’initiative de l’ASITP, rassemble parents et professionnels pour promouvoir la recherche scientifique sur l’autisme et les psychoses infantiles, à la manière de l’AFM (Association française contre les myopathies). Son premier président, François Grémy, est à la fois médecin et père d’un jeune adulte autiste. En 1985, deux associations affiliées à l’UNAPEI, l’AIDERA (Association Ile de France pour le développement de l’éducation et de la recherche sur l’autisme) et Pro-Aid Autisme (association de parents de personnes avec autisme) mettent en place deux institutions, une école et un centre éducatif de jour, orientées vers le programme TEACCH. Cette deuxième génération fait émerger l’autisme comme une cause spécifique en la distinguant des autres formes de handicap mental ou de maladie mentale. Son objectif principal est de créer des établissements adaptés aux personnes autistes, en s’éloignant progressivement de la notion de psychose qui figure dans la CFTMEA (Classification française des troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent). Lors d’un congrès de l’ARAPI en décembre 1985, un groupe de parents interpelle une partie des professionnels de l’association qui représente la psychiatrie d’inspiration psychanalytique, notamment Serge Lebovici5 et Pierre Ferrari. Cette crise aboutit à la démission des deux psychiatres du Conseil d’administration le 19 avril 1986. L’ARAPI continue avec le soutien des professeurs Didier-Jacques Duché6 et Gilbert Lelord7. L’acronyme ARAPI change de signification pour devenir Association pour la recherche sur l’autisme et la prévention des inadaptations.

           Enfin, une troisième génération rassemble les associations fondées à la fin des années 1980 et au début des années 1990 qui développent une critique virulente de la psychanalyse et un rejet plus général de la psychiatrie. Sur le modèle de la lutte contre le sida, ces associations, qui se radicalisent progressivement, défendent une autonomisation des parents par rapport aux psychiatres. En 1989, la FFAPI connaît une scission à l’origine de la création de l’association Autisme France. Une quarantaine de familles décide « de soulever la chape de plomb des écrits bettelheimiens, et de faire voler en éclats le consensus mortifère et inavoué qui sévissait à l’époque en France, quant à la main mise « psy » sur le domaine de l’autisme »8. L’ASITP prend alors le nom de Fédération française autisme et psychoses infantiles (FFAPI) en 1985 avant de devenir Fédération française sésame autisme en 1990. En février 1989, le premier appel est lancé à la « constitution d’un mouvement pour le droit à une prise en charge éducative et non psychanalytique des personnes autistes ». Cet appel donne lieu à la tenue d’une première assemblée constituante en juin 1989 à Lyon. Un premier « manifeste des parents d’enfants autistiques » est rédigé. En septembre 1989, une deuxième assemblée constituante se tient à Toulouse. Des commissions de travail sont créées et la version définitive du manifeste fondateur est mise au point. En mars 1990, une réunion plénière se tient à Nice. Lors de cette réunion, 245 familles, 107 professionnels et 2571 amis signent le manifeste. En juin 1990, le manifeste d’Autisme France est signé par 310 familles et 4460 amis et professionnels. Cette troisième génération d’associations milite pour l’importation en France des méthodes d’inspiration cognitivo-comportementale américaines et pour l’intégration scolaire en milieu « ordinaire ».

           On assiste à la naissance d’une quatrième génération avec la création de nouvelles associations depuis le début des années 2000. Dans un mouvement de radicalisation de la critique formulée par la troisième génération à l’encontre de la psychanalyse, on peut mentionner l’association Léa pour Samy, créée en janvier 2001 et renommée Vaincre l’autisme en 2009, ou encore l’association Autistes sans frontières créée en janvier 2004. Cette rapide histoire montre que l’autisme est traversé par le mouvement plus large de désinstitutionalisation à l’œuvre dans le champ du handicap. Même si « aujourd’hui, tout le monde semble s’accorder sur la priorité de l’accueil dans les structures scolaires et éducatives communes » (Stiker, 2009, p. 165), ce consensus ne doit pas faire oublier qu’avant 1975, les grandes associations de parents n’avaient qu’un discours : développer le secteur spécialisé pour protéger leurs enfants. Dans le domaine de l’autisme, ce processus de désinstitutionalisation est visible par l’évolution du statut des associations, de la création d’associations essentiellement gestionnaires d’établissements (Sésame autisme) à l’avènement d’associations moins gestionnaires (Autisme France), voire pas du tout (Vaincre l’autisme).

           Actuellement, le monde associatif relatif à l’autisme se structure autour du clivage entre Autisme France et Sésame autisme. Brigitte Chamak et David Cohen (2003) expliquent l’échec de la tentative de rapprochement entre ces deux associations en juin 2002 par une trop grande divergence concernant l’attitude à adopter vis-à-vis de la psychiatrie, d’une possible collaboration à une méfiance radicale. Les autres associations se positionnent par rapport à ce clivage même si la naissance d’une quatrième génération associative remet en question ce bipartisme et déplace le centre du paysage associatif. L’activisme relatif à l’autisme se caractérise finalement par un certain morcellement, qui résulte autant de la sédimentation de plusieurs couches successives que de la coexistence d’une pluralité de positionnements dans ce monde associatif à un même moment. Plusieurs associations9 ont néanmoins réussi à se fédérer au sein du collectif « Ensemble pour l’autisme » pour obtenir le label de « grande cause 2012 ».

           À travers les mobilisations de la quatrième génération associative, l’autisme cristallise progressivement les tensions qui traversent le monde psy, et plus spécifiquement les rapports de force entre le cognitivo-comportementalisme et la psychanalyse. Avec l’essor des neurosciences, la psychanalyse a en effet perdu l’« évidence de sa position » (Lézé, 2010). La critique de la psychanalyse s’est d’abord structurée autour de l’enjeu de l’évaluation, notamment avec la publication par l’INSERM (Institut national de la santé et de la recherche médicale)10 d’une expertise collective en 2004 qui conclut à la meilleure efficacité de l’approche cognitivo-comportementale dans la plupart des troubles mentaux. Contre la standardisation induite par l’évaluation, la psychanalyse s’érige alors comme le lieu de la défense de la singularité du sujet. Elle met également en œuvre un deuxième mécanisme de défense en déployant un discours anti-sécuritaire. Quand l’INSERM publie en 2005, dans un contexte marqué par la préparation d’un plan de prévention de la délinquance, une deuxième expertise collective sur le dépistage précoce des « troubles de conduites », plusieurs professionnels s’insurgent. Ils sont à l’initiative de la pétition « Pas de zéro de conduite pour les enfants de trois ans » lancée le 10 mars 2006. Suite au discours sur l’hospitalisation en milieu psychiatrique prononcé par Nicolas Sarkozy, alors Président de la République, le 2 décembre 2008, est également créé le Collectif des 39 contre la nuit sécuritaire. Parmi les références du collectif, on trouve François Tosquelles et Georges Daumezon qui ont marqué les débuts de la psychothérapie institutionnelle, Lucien Bonnafé et Louis Le Guillant à l’origine de la politique de secteur en France, ou encore le psychanalyste Jacques Lacan.

           La psychanalyse subit donc d’abord les attaques des tenants du cognitivo-comportementalisme avant de connaître celles, plus redoutables selon Samuel Lézé (2010), des associations de parents. La quatrième génération associative relative à l’autisme encourage notamment la publicisation de la controverse entre cognitivo-comportementalisme et psychanalyse en réclamant que le débat entre spécialistes du monde psy s’ouvre au plus grand nombre. Cette dynamique est particulièrement perceptible à travers deux « affaires »11 très médiatisées : celle autour du « packing » (enveloppement dans des draps froids et humides), pratique érigée en symbole de la psychanalyse sur laquelle Vaincre l’autisme demande un moratoire en avril 2009 ; et celle autour de la diffusion en septembre 2011 par Vaincre l’autisme et Autistes sans frontières du film réalisé par Sophie Robert Le Mur. La psychanalyse à l’épreuve de l’autisme qui dénonce l’incompétence de la psychanalyse dans la compréhension et le soin de l’autisme12.

           Cette publicisation transforme la controverse à travers deux mécanismes : radicalisation de l’opposition entre les deux clans et fragilisation institutionnelle de la psychanalyse par l’entrée dans la justification publique. En effet, la critique du film Le Mur inaugure par exemple le rassemblement d’une trentaine de personnes au sein d’un groupe informel de réflexion baptisé « Lesmuriens ». Ce groupe traite « des pratiques thérapeutiques pour les enfants autistes, avec l’objectif de les faire évoluer », mais également du « thème plus général des pratiques psychothérapeutiques et de la nécessité de leur évaluation »13. De ce groupe émerge le KOllectif du 7 janvier qui est à l’origine du « Manifeste pour une psychiatrie et une psychologie basée sur des preuves scientifiques » publié le 7 mars 2012. L’une des figures importantes de ce collectif est Franck Ramus, directeur de recherche au CNRS en sciences cognitives. En partant de l’autisme, il élargit sa critique à l’ensemble des « pathologies mal traitées (pour ne pas dire maltraitées) par la psychanalyse »14. Franck Ramus espère de manière explicite que la bataille de l’autisme ne soit qu’un prologue à un mouvement plus vaste de remise en question de la « juridiction » de la psychanalyse, au sens de son territoire de compétences professionnelles (Abbott, 1988).

           Les défenseurs de la psychanalyse et de la psychothérapie institutionnelle peuvent enfin s’allier avec certaines personnes autistes contre les associations de parents. Plusieurs personnes diagnostiquées comme étant atteintes du syndrome d’Asperger15 s’insurgent en effet contre la rééducation des personnes autistes et la normalisation systématique des comportements. C’est le cas par exemple de Michelle Dawson qui travaille dans l’équipe de recherche de Laurent Mottron, professeur de psychiatrie, titulaire de la Chaire de recherche en neurosciences cognitives sur l’autisme à l’Université de Montréal. Dans un article publié le 13 mars 2012 dans Médiapart, la psychiatre Loriane Brunessaux développe l’argumentaire suivant : « Ces associations de parents affirment que seules les méthodes comportementalistes ont une efficacité validée scientifiquement. Pourtant, certaines personnes remettent en cause cette validité scientifique des méthodes comportementales dont, fait intéressant, certaines personnes atteintes d’autisme dit d’Asperger. Ainsi, Michelle Dawson, chercheuse à Montréal, a publié en 2004 un plaidoyer sur le manque d’éthique de l’intervention comportementale intensive (ICI), préconisée en Amérique du Nord ».

           David Heurtevent, co-fondateur d’Autism Rights Watch en mars 2012, s’insurge contre la formation de cette alliance stratégique inattendue. Il accuse le journal Le Monde d’exploiter, dans un article publié le 16 décembre 2011, les propos de Laurent Mottron qui ne prennent pas le même sens dans le contexte français. Ce dernier encourage une démédicalisation de l’autisme, qui n’est selon lui ni une maladie à soigner, ni un handicap à rééduquer, mais une forme de différence cognitive à respecter (Mottron, 2011). Il rejoint la position des associations de personnes autistes qui émergent à partir des années 1990 aux États-Unis pour se réapproprier la question de l’autisme, et plus précisément sa définition comme enjeu public. En témoigne le slogan de l’association ASAN (Autistic self-advocacy network) créée en 2006 : « Nothing about us without us ».

           L’ANI (Autism network international), créée en 1993 par Jim Sinclair, diagnostiqué comme atteint du syndrome d’Asperger, est la plus grande association de personnes autistes. Son objectif initial est de constituer un groupe d’entraide mutuel puis l’association devient progressivement une communauté politique active. Le message lancé par Jim Sinclair en 1993 – « Don’t mourn for us » – est la première prise de position publique contre la perception de l’autisme comme tragédie personnelle véhiculée par les associations de parents. L’ANI s’engage dans la transformation de la honte en fierté, dans le retournement du stigmate (Goffman, 1977). L’association organise des conférences et des actions de visibilisation pour promouvoir une conception de l’autisme moins stigmatisante, faire reconnaitre la diversité des formes cognitives ou « neurodiversité », et éduquer des potentiels alliés dans la population des « non-autistes » ou « neurotypiques ». Elle est par la suite rejointe dans cette entreprise par d’autres associations comme « Aspies16 for freedom » qui lance en 2005 la première « Autistic Pride Day », sur le modèle de la « Gay Pride », dont le thème est éloquent : « Acceptance not cure ». 

           La publication d’autobiographies de personnes autistes depuis la fin des années 1980 - Temple Grandin (1986), Donna Williams (1992), Daniel Tammet (2007), Joseph Schovanec (2012) - encourage également un mouvement identitaire autour de l’autisme. Les personnes autistes, comme les « survivants de la psychiatrie » (Crossley & Crossley, 2001), forment désormais une communauté internationale, avec ses blagues, ses expressions et ses espaces sociaux communs qui structurent l’expérience individuelle et construisent une appartenance collective.

           En France, des personnes autistes se sont également rassemblées au sein d’une association créée en 2010, SAtedI (Spectre autistique, troubles envahissants du développement - International), qui entend aider à la compréhension de l’autisme mais qui se distingue très nettement de l’ANI. Cette organisation beaucoup moins politisée collabore avec certains professionnels de santé et se trouve toujours sous l’influence des associations de parents – là où l’ANI est en conflit ouvert avec l’ASA (Autism society of America) aux États-Unis (Chamak, 2008b).

           L’association SAtedI va-t-elle suivre le modèle identitaire américain ? Rien n’est moins sûr. Le 21 mars 2012, Gabriel Bernot, membre de l’association, lance un pavé dans la marre en écrivant un article intitulé « Moi, autiste, face à la guerre des lobbies » publié dans Le Monde. Dans cet article, il déplore que les personnes autistes ne soient pas associées à la production de l’action publique qui les concerne. Il renvoie dos à dos le lobby « pro-psychanalyse » et le lobby « anti-psychanalyse » qui « se rejoignent sur un point : la nécessité de nous soigner ! ». Suite à la publication de cette tribune, Emmanuel Dubrulle, alors président de SAtedI, précise que Gabriel Bernot n’est pas porte-parole de l’association.

          Le monde associatif et le monde politique

           Les revendications formulées par les associations de parents ont évolué au fil des générations. Si la première génération demande la création d’hôpitaux de jour dans les années 1960-1970, la deuxième génération commence à critiquer ces institutions dans les années 1980 pour leur manque de programme éducatif et l’opacité de leur fonctionnement. Enfin, la troisième génération, et notamment Autisme France, radicalise cette critique en ignorant la volonté d’une partie des associations de maintenir les hôpitaux de jour ouverts pour préserver un dispositif de soin gratuit, accessible à tous. Brigitte Chamak (2008b) explique ce positionnement d’Autisme France par le recrutement socio-économique de ses membres, et plus précisément par la sous-représentation des familles populaires. Cette évolution des revendications, allant dans le sens d’une désinstitutionalisation croissante, s’explique également par un changement progressif du contexte. La troisième génération ne se trouve plus dans une situation de désert institutionnel telle que l’a connue la première génération, venue occuper une place laissée vide (Stiker, 2009). À partir de la seconde génération, les associations identifient le même problème : le monopole de la psychiatrie sur l’autisme. Mais elles n’attaquent pas ce problème avec la même virulence et n’envisagent pas la remise en cause du monopole de la psychiatrie avec la même radicalité.

           En reprenant le cadre d’analyse proposé par William Felstiner, Richard Abel et Austin Sarat (1991) pour décrire l’émergence et la transformation des litiges, on peut analyser la manière dont l’association Autisme France s’est érigée comme entrepreneuse de la cause éducative. Ce modèle qui repose sur l’enchaînement de trois séquences d’action, « naming, shaming, blaming  » (nommer, accuser, revendiquer), permet de retracer la transformation de la plainte en revendication. La première étape (« naming ») consiste à transformer une expérience vécue en offense. En l’occurrence, la découverte du programme américain TEACCH sert d’appui pour qualifier la prise en charge psychanalytique de l’autisme comme un préjudice. La deuxième étape (« shaming ») est un moment d’imputation de responsabilité causale pendant lequel l’offense est transformée en grief. L’association Autisme France devient « entrepreneuse de morale » au sens d’Howard Becker (1985) dans la mesure où la psychanalyse, dénoncée comme culpabilisante pour les parents, est tenue responsable du préjudice subi. Enfin, la troisième étape (« blaming ») est le moment où sont exprimées des revendications auprès des pouvoirs publics pour mettre fin au préjudice subi. Autisme France devient alors « entrepreneuse de cause ». Elle demande aux parents d’adresser leur témoignage à Simone Veil, alors ministre des Affaires sociales, et publie ces 255 courriers en octobre 1994 sous la forme d’un Livre blanc intitulé Rapport sur le vécu des autistes et de leurs familles à l’aube du XXIe siècle.

           Madeleine Akrich, Cécile Méadel et Vololona Rabeharisoa (2009) ont montré comment Autisme France a encouragé l’ouverture de questions de recherche en dehors du champ psy. Cécile Méadel (2006) a par ailleurs étudié dans quelle mesure les parents d’enfants autistes réordonnent le « spectre psy » sur Internet par leurs échanges dans des cercles de discussion électronique. Quels supports les associations de la troisième génération utilisent-elles pour définir l’autisme comme un enjeu de santé publique ne relevant pas de la psychiatrie ?

           Cette génération associative mène d’une part ce qu’on peut appeler une politique du nombre pour faire de l’autisme un enjeu de santé publique. Premièrement, elle s’attaque à la définition de l’autisme. En s’appuyant sur les classifications internationales, le DSM américain et la CIM de l’OMS (Organisation mondiale de la santé), les associations de troisième génération remettent en question la classification française où figure la notion de psychose qui témoigne d’une conception psychanalytique de l’autisme. Au fil des textes officiels sur l’autisme, on observe une évolution des références en termes de classifications médicales. Dans la première circulaire de 1995, les différentes classifications médicales sont mentionnées et les différentes catégories diagnostiques comparées. En 2003, le rapport Chossy établit qu’il n’est pas souhaitable d’opposer les catégories médicales les unes aux autres. En 2005, une nouvelle circulaire définit l’autisme comme un « Trouble envahissant du développement » (TED), en référence explicite à la CIM 10. Le recours aux classifications médicales internationales permet un élargissement du problème public. La cible visée par l’action publique évolue au fil des textes officiels, de l’autisme vers les troubles du spectre autistique, en passant par l’autisme et les TED puis les TED. Dans la circulaire du 27 avril 1995, il est question des « personnes atteintes du syndrome autistique » et des « populations atteintes d’autisme et de troubles apparentés ». La circulaire du 8 mars 2005 est relative à la politique de prise en charge des « personnes atteintes d’autisme et de troubles envahissants du développement (TED) ». La circulaire du 8 octobre 2008 établit le deuxième plan autisme comme une « nouvelle étape de la politique en faveur des personnes présentant des TED et en particulier de l’autisme ». La circulaire du 18 décembre 2015 concerne enfin les « personnes avec troubles du spectre de l’autisme) »17.

           Deuxièmement, cette génération associative introduit la notion de « droit au diagnostic » (l’un des quatre axes du manifeste fondateur d’Autisme France), ce qui favorise la naissance d’une politique de dépistage précoce, principal enjeu de l’action publique entre 1995 et 2005. Or mieux un problème est diagnostiqué, plus il concerne de monde. La circulaire du 27 avril 1995 fait le constat d’un diagnostic à la fois trop tardif et trop hétérogène en France. En 1999, quatre Centres ressources autisme (CRA) sont créés pour promouvoir le diagnostic précoce. En 2003, le rapport Chossy réitère le constat d’un diagnostic trop tardif. Il abonde dans le sens d’un dépistage précoce des « enfants à risque autistique » et propose d’insérer un questionnaire de dépistage dans le carnet de santé pour détecter les premiers signes de l’autisme. En 2005, des recommandations pour la pratique professionnelle du diagnostic de l’autisme sont publiées de manière conjointe par la HAS et la Fédération française de psychiatrie.

           Troisièmement, cette génération associative s’intéresse à la mesure du problème. Elle se saisit notamment du taux de prévalence18 et joue sur l’incertitude des estimations pour appuyer ses revendications. Cet outil de mesure utilisé dans les enquêtes épidémiologiques semble légitime aux yeux des pouvoirs publics car il figure de manière quasiment systématique dans les textes officiels. Jean-François Chossy va même jusqu’à dire que « c’est à partir de ce taux que doit s’envisager le programme de prise en charge et d’accompagnement des personnes autistes » (2003, p 14). En ce qui concerne la France, on passe d’une estimation du taux de prévalence entre 4 et 5,6 pour 10 000 (circulaire de 1995) à 1 pour 150 (troisième plan autisme en 2013). Certains acteurs jouent le rôle de passeurs de savoirs et aident les associations à armer scientifiquement leur politique du nombre. Le psychiatre Éric Fombonne, spécialiste de l’épidémiologie de l’autisme, ancien chercheur à l’INSERM qui exerce désormais à l’OHSU (Oregon health and science University), peut être identifié comme l’un de ces passeurs importants. Invité au congrès d’Autisme France le 20 novembre 2010, il intervient sur le sujet. Il fait d’abord référence aux dernières études internationales, en mentionnant notamment une étude américaine publiée en 2009 selon laquelle la prévalence des TED atteindrait le taux d’1 enfant pour 110. Il s’appuie ensuite sur les données produites par l’INSEE pour estimer la prévalence des TED en France en 2007 à un taux de 70 cas pour 10 000. Enfin, il indique les chiffres que les associations peuvent utiliser « pour jouer sur l’agenda politique » selon ses propres termes : 111 600 personnes âgées de moins de 20 ans et 28 243 enfants de 0 à 4 ans atteints de TED en France. Certains professionnels se scandalisent de cet usage militant des chiffres. Jacques Hochmann19 s’indigne ainsi lors d’une conférence le 28 avril 2009 du fait que l’augmentation des taux de prévalence est présentée par les associations « comme si c’était une victoire ! »

           La troisième génération associative entend d’autre part faire sortir l’autisme de la « juridiction » de la psychiatrie au sens d’Andrew Abbott (1988). On peut identifier deux stratégies croisées auxquelles elle recourt : l’usage politique de l’expertise et la dénationalisation du regard porté sur l’autisme.

           Le 19 septembre 1994, l’association Autisme France saisit le CCNE (Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé)20 sur la question des « carences » dans la prise en charge des enfants autistes en France. La lettre de saisine dénonce la difficulté à obtenir un diagnostic précoce et précis, liée à la méconnaissance de l’origine organique de l’autisme chez les pédopsychiatres français. L’argumentation s’appuie sur le constat d’un décalage important entre la France et les autres pays, notamment anglo-saxons, dans la manière d’appréhender l’autisme ; sur le fait que la classification française ne permet pas de poser un diagnostic précis sur l’autisme qui serait noyé dans la catégorie des psychoses infantiles ; et sur l’idée que l’orientation des enfants vers le secteur psychiatrique ne leur permet pas de développer les acquisitions sociales et scolaires dont ils sont capables. Sésame autisme est appelée à se prononcer sur cette saisine. Elle partage le constat d’un diagnostic trop peu précoce et d’un manque de structures adaptées mais refuse de penser que la France est en retard par rapport aux autres pays et d’exclure la prise en charge d’inspiration psychanalytique, qui n’est d’ailleurs pas considérée comme dominante dans l’ensemble des hôpitaux de jour. L’avis n°47 du CCNE du 10 janvier 1996 apporte deux conclusions importantes. Il énonce d’abord qu’« en l’état des connaissances, l’autisme est considéré comme un trouble du développement du système nerveux central dont les causes sont multiples » (p. 8). Sur la prise en charge, il préconise que toute méthode doit faire l’objet d’une « évaluation scientifique rigoureuse » (p. 12) et que le libre choix doit être laissé aux parents en fonction des résultats de ces évaluations qui doivent être publiés.

           Le CCNE est de nouveau saisi le 10 juillet 2005, cette fois par plusieurs associations : Asperger aide, Autistes sans frontières, Fondation autisme, Agir et vaincre et Pro aid autisme. Son avis n°102, rendu public le 8 novembre 2007, prône un diagnostic précoce et une prise en charge de nature éducative. La France est considérée comme étant dans une situation de « déficit » (p. 3) par rapport aux pays anglo-saxons et d’Europe du Nord, ce qui conduit au « non-respect de la dignité humaine des personnes atteintes de syndrome autistique » (p. 16). L’absence de prise en charge adaptée et de diagnostic précoce est considérée comme une « perte de chance pour l’enfant qui constitue une maltraitance par défaut » (p. 7). Le CCNE préconise le développement de la recherche en neurosciences et en génétique, disciplines considérées comme les plus prometteuses du point de vue du diagnostic et des traitements, déplore le manque d’études épidémiologiques envisagé comme un problème éthique et s’appuie sur l’existence d’un « consensus international » (p. 12) pour préciser les bases d’une prise en charge adaptée et conditionnée par le libre choix informé des parents : diagnostic précoce, accompagnement éducatif par le biais de la méthode TEACCH, traitements médicamenteux transitoires et adaptés, droit à la scolarisation effectif, soutien psychologique et social apporté aux familles.

           Les associations de troisième génération mobilisent non seulement l’expertise publique mais également les savoirs scientifiques dont l’importance est également soulignée aux États-Unis et au Canada (Orsini...
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