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  Avant-propos


  Marie-France Epagneul


  Présidente de la PEPA, association gestionnaire du CRAIF

  


  Dans les années 1970, les parents d'un enfant présentant des troubles de la communication et du comportement, identifiés aujourd'hui sous les termes généraux d'autisme et de troubles envahissants du développement (TED), ne recevaient aucun diagnostic, aucune information, étaient confrontés au discours culpabilisant de la plupart des professionnels et devaient vivre quotidiennement le rejet de leur enfant et d'eux-mêmes. Ils ne bénéficiaient d'aucune aide pour comprendre les difficultés, on pourrait dire le «fonctionnement» de cet enfant différent. Jeune maman dans ces années, j'ai connu tout cela. Comme bien d'autres, j'ai connu l'obsession d'éviter à mon enfant que son avenir se réduise à l'hôpital psychiatrique, j'ai connu la volonté, envers et contre tout, de lui permettre de recevoir une éducation et de faire des acquisitions lui permettant d'accéder le plus possible à une vie sociale. J'ai eu la chance alors de rencontrer des gens exceptionnels qui m'ont réconfortée, accompagnée, me permettant d'assumer enfin ma parentalité. Comme moi, d'autres parents ont combattu pour comprendre et agir, développant aux côtés de leur enfant une masse de connaissances et de savoirs dont nous savons désormais qu'ils peuvent profiter à tous. Mais combien n'ont pas eu cette chance et sont restés seuls avec cet enfant qu'ils ne comprenaient pas, devant chaque jour improviser, sans clés, sans outils? Combien en sont restés brisés? Et, faute pour leurs parents d'être aidés, combien d'enfants ont été privés des soins et de l'accompagnement qui les auraient fait progresser?


  Quarante années ont passé. Les choses ont évolué bien sûr, mais trop lentement. Encore aujourd'hui de trop nombreux parents, la plupart devrais-je dire, restent seuls à devoir faire face.


  Beaucoup de chemin reste donc à parcourir.


  Heureusement, et c'est un message d'espoir, les dernières années ont vu les parents et les professionnels se mobiliser ensemble pour faire émerger des réponses, des solutions, en s'appuyant les uns sur les autres. Ces efforts se sont concrétisés lors de la création en 2004 du Centre de ressources autisme Île-de-France (CRAIF), aujourd'hui géré par l'association Parents et professionnels pour l'autisme (PEPA), qui regroupe des associations de parents et des professionnels.


  Cette mise en commun, ce partage au sein du CRAIF, a permis à l'initiative des Éditions John Libbey Eurotext, que je remercie ici, la rédaction d'un ouvrage collectif qu'en ma qualité de présidente je suis tout particulièrement heureuse de présenter aujourd'hui. En effet, je suis certaine que sa haute tenue rédactionnelle et le message d'espoir qu'il porte permettront aux parents de la nouvelle génération d'y trouver l'aide et les réponses auxquelles ceux de ma génération n'ont pas eu accès.


  Ce guide, résolument pratique, s'adresse bien sûr aux parents, aux familles et à leurs proches, souvent très démunis eux aussi, aux professionnels, mais également au grand public qui, nous l'espérons, y trouvera de nombreuses réponses permettant aux uns et aux autres de comprendre les personnes autistes et présentant des troubles envahissants du développement, facilitant ainsi leur intégration dans la société. Je renvoie en ce qui concerne la présentation de son contenu et de la méthodologie appliquée par les auteurs aux explications données dans son chapitre 1.


  Au nom du conseil d'administration du CRAIF, je tiens à exprimer ma gratitude aux auteurs, à l'équipe du CRAIF, et tout particulièrement Emmanuelle Clet-Bieth, psychologue, Perrine Dujardin, documentaliste, Murielle Lefèvre, assistante sociale, Lisa Ouss, psychiatre, qui a assumé la charge de coordonner les contributions de l'ouvrage, et Didier Périsse, médecin, ainsi que les administrateurs et tous ceux qui ont apporté leur concours à la relecture. Je remercie aussi Josette Majerus, directrice du CRAIF, pour sa disponibilité et son engagement sans faille tout au long de la genèse de cet ouvrage.


  À qui s'adresse ce livre? Comment l'utiliser?


  Lisa Ouss-Ryngaert


  Médecin psychiatre au CRAIF, coordinatrice de la rédaction

  


  Ce livre s'adresse d'abord aux familles d'enfants avec autisme ou qui présentent un trouble envahissant dudéveloppement. Mais il peut également être consulté par les personnes autistes, par les aidants, les professionnels et les bénévoles qui découvrent ce qu'est l'autisme et accompagnent les personnes autistes et leur famille.


  Si le but de ce guide est d'aider à répondre à leurs besoins, il n'en reste pas moins que le fonctionnement d'une personne autiste adulte a des similitudes avec celui d'une personne autiste enfant. À ce titre, un certain nombre de recommandations peuvent également concerner les personnes adultes, même si celles-ci gardent leurs propres besoins.


  Ce livre a pour but d'aider les familles, dans tous les domaines où l'autisme aura des retentissements. C'est un guide qui présente des notions essentielles sur ce qu'est l'autisme et qui donnera des clés pour comprendre les troubles qu'il génère. Mais c'est surtout, et c'est là son originalité, un document qui propose de donner des réponses aux questions très pragmatiques qui sont avant tout celles que nous posent les familles: comment comprendre les difficultés de communication, de comportement; comment y faire face; à qui s'adresser; comment organiser la scolarisation; comment organiser la prise en charge; où trouver des aides; quel avenir... et maintes autres questions qui émaillent le quotidien des familles.


  Ce « guide » a été rédigé en prenant en compte différentes exigences: répondre concrètement aux questions des familles; être accessible et donc lisible par le plus grand nombre; donner des informations néanmoins les plus complètes, fiables et utiles qui s'appuient sur les avancées des découvertes scientifiques ou de l'actualité en matière d'autisme. Il a a également pour but d'essayer de transmettre la nécessité et le sens d'une approche plurielle, transdisciplinaire, qui permet à la fois d'associer les acteurs les premiers concernés: les personnes autistes, les familles, mais également les professionnels, sans appartenance théorique exclusive. Rédiger un tel document est une gageure: comment ne pas réduire et trop simplifier? En ce sens, même s'il a se veut le plus exhaustif possible, il y manquera certainement des informations, des précisions, mais il comporte aussi les coordonnées des lieux ressources qui permettront de mieux répondre aux questions qui ne manqueront pas de se poser encore. L'actualité du plan autisme 2008-2010 changera certainement encore, nous l'espérons, l'éventail des réponses déjà existantes, en nombre encore trop restreint, et le développement de documents, de formations permettant d'être mieux informés.


  Ce livre a été rédigé par l'équipe du Centre de ressources autisme Île-de-France, et relu par de nombreux lecteurs membres d'association de familles et professionnels, appartenant pour certains au conseil d'administration du CRAIF (PEPA, Parents et professionnels pour l'autisme en Île-de-France), dont les membres ont été sollicités pour cette relecture. Qu'ils soient ici tous infiniment remerciés du temps consacré et de leur lecture extrêmement précieuse, attentive, critique, juste, dont nous avons scrupuleusement tenu compte. Il s'agissait d'une garantie supplémentaire de rigueur.


  Ce guide s'adresse donc directement aux familles; il est émaillé d'illustrations. Chaque chapitre doit pouvoir se lire indépendamment des autres, ce qui explique parfois une certaine redondance des informations, même si nous renvoyons systématiquement aux chapitres concernés.


  Nous vous souhaitons une bonne lecture, en espérant avoir répondu à la plupart des questions que vous vous posez. Notre but est similaire à celui des familles: aider la personne autiste au travers de ceux qui l'accompagnent. Nous espérons qu'il sera atteint.


  Qu'est-ce que l'autisme?


  D. Périsse

  


  Un peu d'histoire


  Jusqu'à la fin du XIXe siècle, on ne faisait pas de différence entre les différents types de retards ou d'anomalies du développement des enfants. Ils étaient tous considérés comme des arriérés plus ou moins profonds. Des tentatives pour différencier les catégories de déficience apparaîtront progressivement.


  ■ Une description récente


  L'autisme est un trouble de description relativement récente. En effet, ce n'est qu'en 1943 que le psychiatre américain d'origine autrichienne Leo Kanner décrit sous le nom d'autisme infantile des particularités de comportement de certains enfants: tendance à l'isolement, besoin d'immuabilité et retard de langage...


  Si la description s'est affinée par la suite, elle est finalement restée assez proche de celle de Kanner. Il est intéressant de souligner que les premières personnes à avoir reçu le diagnostic d'autisme viennent tout juste d'atteindre le troisième âge.


  ■ La prépondérance de la psychanalyse


  La psychiatrie du milieu du XXe siècle, très marquée par la réflexion psychanalytique, a réservé le diagnostic d'autisme infantile aux enfants qui correspondaient typiquement à la description initiale de Kanner en 1942 (on parle d'autisme de Kanner). Les courants de recherches et les premières classifications de cette époque considéraient l'autisme comme une forme de psychose infantile.


  D'ailleurs, ce terme sera utilisé dans le DSM (nom de la classification américaine des troubles mentaux) jusqu'en 1980.


  Durant la période 1950-1970, la psychanalyse représentait la théorie prépondérante dans l'autisme. Elle proposait une théorie « psychologique » de l'autisme. La position la plus tranchée, et parfois il est vrai un peu caricaturée, est celle du psychiatre américain Bruno Bettelheim qui considérait schématiquement que l'autisme était le résultat d'interactions pathologiques précoces entre la mère et son bébé. Cette théorie culpabilisante largement vulgarisée a profondément marqué des générations de parents d'enfants autistes et partiellement occulté les travaux d'autres écoles psychanalytiques, notamment ceux de l'école anglaise (Frances Tustin, Donald Meltzer).


  ■ L'autisme, aujourd'hui un trouble neuro-développemental


  D'autres courants de recherches théoriques ont pris une importance croissante dans le domaine de la compréhension du développement normal et pathologique de l'enfant: biologie, psychologie développementale, sciences cognitives... et ont proposé des visions différentes concernant l'autisme pour aboutir à la disparition du concept de psychose infantile au plan international et à l'abandon des théories psychogénétiques. L'autisme est vu aujourd'hui comme un trouble neuro-developpemental aux origines multifactorielles, notamment génétiques.


  Que sont les troubles envahissants du développement?


  En médecine, il existe des classifications des troubles et des maladies, sortes de listes très détaillées décrivant les maladies et les symptômes nécessaires pour porter un diagnostic. Les classifications les plus utilisées en France dans le domaine des troubles autistiques sont la Classification internationale des maladies de l'Organisation mondiale de la santé (CIM-10), le manuel diagnostique de l'Association américaine de psychiatrie (DSM-IV) et la Classification française des troubles mentaux de l'enfant et de l'adolescent (CFTMEA-R).


  Il est actuellement recommandé par la Haute Autorité de santé que le diagnostic suive les directives de la Classification internationale des maladies (CIM-10). Cette classification est dite « critériologique », c'est-à-dire que le diagnostic repose sur la constatation, chez un individu, d'un nombre minimal de critères parmi une liste plus grande.


  


  
    
      	
        Critères de la CIM-10 pour l'autisme infantile


        A. Présence, avant l'âge de 3 ans, d'anomalies ou d'altérations du développement, dans au moins un des domaines suivants :

        1. Langage (type réceptif ou expressif) utilisé dans la communication sociale

        2. Développement des attachements sociaux sélectifs ou des interactions sociales réciproques

        3. Jeu fonctionnel ou symbolique


        B. Présence d'au moins 6 des symptômes décrits en 1, 2 et 3, avec au moins deux symptômes du critère 1 et au moins un symptôme de chacun des critères 2 et 3.

        1. Altérations qualitatives des interactions sociales réciproques, manifestes dans au moins deux des domaines suivants :

        a. absence d'utilisation adéquate des interactions du contact oculaire, de l'expression faciale, de l'attitude corporelle et de la gestualité pour réguler les interactions sociales

        b. incapacité à développer (de manière correspondante à l'âge mental et bien qu'existent de nombreuses occasions) des relations avec des pairs, impliquant un partage mutuel d'intérêts, d'activités et d'émotions

        c. manque de réciprocité socio-émotionnelle se traduisant par une réponse altérée ou déviante aux émotions d'autrui ; ou manque de modulation du comportement selon le contexte social ou faible intégration des comportements sociaux, émotionnels et communicatifs

        d. ne cherche pas spontanément à partager son plaisir, ses intérêts ou ses succès avec d'autres personnes (par exemple ne cherche pas à montrer, à apporter ou à pointer à autrui des objets qui l'intéressent)

        2. Altérations qualitatives de la communication, manifestes dans au moins un des domaines suivants :

        a. retard ou absence totale de développement du langage oral (souvent précédé par une absence de babillage communicatif), sans tentative de communiquer par le geste ou la mimique

        b. incapacité relative à engager ou à maintenir une conversation comportant un échange réciproque avec d'autres personnes (quel que soit le niveau de langage atteint)

        c. usage stéréotypé et répétitif du langage ou utilisation idiosyncrasique de mots ou de phrases

        d. absence de jeu de « faire semblant », varié et spontané, ou (dans le jeune âge) absence de jeu d'imitation sociale

        3. Caractère restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intérêts et des activités, manifeste dans au moins un des domaines suivants :

        a. préoccupation marquée pour un ou plusieurs centres d'intérêt stéréotypés et restreints, anormaux par leur contenu ou leur focalisation ; ou présence d'un ou de plusieurs intérêts qui sont anormaux par leur intensité ou leur caractère limité, mais non par leur contenu ou leur focalisation

        b. adhésion apparemment compulsive à des habitudes ou à des rituels spécifiques, non fonctionnels

        c. maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs, par exemple battements ou torsions des mains ou des doigts, ou mouvements complexes de tout le corps

        d. préoccupation par certaines parties d'un objet ou par des éléments non fonctionnels de matériels de jeux (par exemple leur odeur, la sensation de leur surface, le bruit ou les vibrations qu'ils produisent)

      
    

  


  Dans ces classifications, l'autisme fait partie d'un groupe plus large de troubles appelés « troubles envahissants du développement » (TED). L'autisme est la forme la plus typique, la plus complète et la mieux décrite de TED.


  Outre l'autisme infantile, les principaux TED (cf. schéma) sont:


  
    	L'autisme atypique: ce diagnostic est porté quand tous les critères d'autisme sauf un sont réunis. On précise quel est le critère manquant: par exemple, on dit autisme atypique par l'âge d'apparition ou autisme atypique dans la symptomatologie.


    	Le syndrome d'Asperger: c'est une forme particulière d'autisme qui se caractérise par l'absence de retard mental et l'absence de retard d'apparition du langage oral.


    	Le syndrome de Rett: il s'agit d'un syndrome neuro-dégénératif touchant les petites filles, caractérisé par une évolution par phases: stagnation précoce (entre 6 et 18 mois), suivie d'une phase de régression rapide, cognitive et motrice (notamment perte de l'utilisation des mains) entre 1 et 3 ans, puis d'une période pseudo-stationnaire entre 2 et 10 ans, de nouveau suivie par une phase de détérioration motrice. Le syndrome s'accompagne de troubles du comportement et très souvent d'épilepsie. Il est maintenant avéré que ce syndrome est dû à une anomalie d'un gène situé sur le chromosome X (gène MECP2).


    	Le trouble désintégratif de l'enfance: il s'agit d'un trouble assez rare, caractérisé par l'existence d'une période de développement tout à fait normale suivie d'une régression plus ou moins brutale, avec perte des acquisitions et installation d'un syndrome autistique en général sévère. La régression intervient entre l'âge de 1 et 6 ans, le plus fréquemment entre 2 et 4 ans.


    	Les troubles du développement non spécifiés (TED-NS): on classe ici les situations où il existe des symptômes d'autisme, mais insuffisamment nombreux ou intenses pour que le diagnostic puisse être affirmé. Cette catégorie diagnostique regroupe des troubles très différents les uns des autres.

  


  Il existe des travaux pour essayer de mieux les catégoriser: certains auteurs français proposent notamemment le concept de « dysharmonie évolutive », très proche de celui de « trouble multiple et complexe du développement », proposé par des chercheurs américains.


  
    	Le spectre autistique: cette notion, considérée comme un synonyme de TED est de plus en plus utilisée.

  


  [image: ]


  Quelle est la définition de l'autisme? Sa description?


  
    
      	
        A noter

        Il n'existe pas de moyens objectifs (notamment pas de tests sanguins, radiographiques ou autres examens complémentaires) pour faire un diagnostic d'autisme.

      
    

  


  Le diagnostic repose sur l'observation de certains comportements dont l'association est évocatrice. D'une personne autiste à une autre, les symptômes constatés peuvent donc être différents.


  Actuellement, la communauté médicale et scientifique s'accorde sur cette définition de l'autisme:


  « Le syndrome autistique est un trouble développemental débutant avant l'âge de 3 ans et touchant simultanément:


  
    	les interactions sociales, avec souvent une tendance au repli, à l'isolement;


    	la communication, à la fois verbale (langage oral) et non verbale (gestes, mimiques, etc.);


    	le comportement avec des gestes répétitifs, des rituels, des intérêts restreints. »

  


  À ces trois groupes de signes, certains proposent d'ajouter d'autres symptômes en raison de leur grande fréquence chez les personnes autistes. Il s'agit en particulier de la présence de réactions anormales à certaines stimulations sensorielles (sensibilité à certains sons, odeurs, au toucher...).


  La notion de troubles du développement est très importante. En effet, l'autisme est un trouble dont les signes apparaissent très précocement dans la vie. Pour parler d'autisme, il faut que des signes existent avant l'âge de 3 ans, même s'ils ne sont pas tous présents à cet âge.


  Ce trouble est réputé durer toute la vie, il interfère dans le développement et les apprentissages de tous ordres. Il entraîne un développement très hétérogène ou dysharmonique. Cela signifie que dans certains domaines le développement va être très en deçà de ce que l'on attendrait d'un enfant du même âge alors que les compétences dans d'autres domaines vont être au même niveau que les enfants du même âge (marche, alimentation, propreté). Dans d'autres domaines enfin, l'enfant atteint d'autisme peut montrer des capacités dites spéciales, ou meilleures que les enfants du même âge: un exemple fréquent est le développement de bonnes capacités visuo-spatiales contrastant avec un non-développement du langage.


  Cette hétérogénéité du développement se retrouve également à l'intérieur d'un même domaine: un enfant autiste peut montrer une grande adresse pour manipuler certains objets de façon stéréotypée et ne pas être capable de se servir un verre d'eau, ou bien-être capable de mémoriser tous les dialogues d'un film mais pas de retenir une consigne simple. Cela donne une impression déconcertante de paradoxes et de contradictions apparentes qui peuvent, à tort, donner le sentiment que l'enfant ne veut pas faire quelque chose alors qu'il ne peut pas.


  ■ Que veulent dire les différents termes de la définition?


  
    	L'autisme est un « syndrome », c'est-à-dire l'association de certains signes (ou symptômes). Chaque signe pris indépendamment n'est pas caractéristique de l'autisme, mais quand un certain nombre de signes coexistent, on peut parler de syndrome autistique ou d'autisme.


    	Les « anomalies dans les relations sociales » sont le point central de l'autisme. Généralement, ce sont les parents qui les remarquent en premier. Les enfants autistes ne répondent pas à l'appel de leur prénom, ont tendance à s'isoler, évitent le regard. Ils ont beaucoup de mal à interpréter ce que les autres pensent ou ressentent car ils ne comprennent pas les signaux sociaux, comme l'intonation de la voix ou les expressions faciales (la mimique). Ils manquent d'empathie et ne savent pas comment jouer de façon interactive avec les autres enfants.


    	Les problèmes de langage sont constants: retard de langage, façon de parler étrange, comme avec un accent, pas de « je ». Un grand nombre d'enfants autistes n'accède pas au langage oral et chez beaucoup, le langage va rester au stade très concret, autour des besoins de la vie quotidienne (nourriture, famille, toilette...). Ils sont également très gênés dans leur communication non verbale: peu de gestes sociaux (« au revoir », « bravo », peu de mimiques), pas de gestes interactifs, pas ou peu d'imitation.


    	Les intérêts de l'enfant autiste sont restreints, et ses activités ont tendance à être stéréotypées et répétitives. Il n'a pas de jeux d'imagination, il ne fait pas semblant. Il peut s'attacher ou être fasciné par des objets inhabituels: bouts de ficelle, plumes, miettes... L'enfant adopte souvent des rituels ou routines plus ou moins complexes dans la vie quotidienne et supporte mal les changements. Il existe souvent des gestes ou mouvements répétitifs (appelés stéréotypies), comme se balancer ou tourner sur soi-même et des comportements auto-agressifs, comme se mordre ou se taper la tête.

  


  Très souvent, les enfants avec autisme présentent des particularités sensitives: insensibilité à la douleur mais hypersensibilité à certains bruits, à certaines odeurs ou à d'autres sensations. De ce fait, leurs réactions à certaines situations sont inappropriées: ils peuvent ne pas supporter les caresses ou les câlins et être attirés par des stimulations inhabituelles comme les surfaces rugueuses ou froides.


  Nombre de personnes autistes dans la population générale
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