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, EDITORIAL
REVUE MEDECINE ET PHILOSOPHIE
NUMERO UN

Y -

;

Il est de ces rencontres qui font naitre des projets audacieux. Rencontre entre deux médecins ouverts a la philosophie,
tout d’abord. Rencontre entre des disciplines, des arts comme on les nomme aussi, qui coexistaient et qui avaient, peut-
étre, perdu leur lien. Rencontre entre des femmes et des hommes, animés par des sujets forts et engagés. Nous vivons
une période ot tout doit aller vite, oi1 toute pensée s’inscrit dans I'immédiateté. Peut-étre pouvons-nous suspendre, un
peu, le temps. Cette nouvelle revue veut re-créer des ponts entre des points de vue bien séparés. Cette séparation est
issue de nos formations initiales, trés spécialisées et prenant peu, voire pas du tout en compte, pour certaines d’entre
elles, des visions externes. C’est a la frontiere des disciplines que peuvent apparaitre des idées nouvelles. C’est a
la frontiere des disciplines que peut étre réaffirmé le sens profond de ce pour quoi nous nous sommes initialement
investis. Au fond, la médecine, comme la philosophie, n’ont-elles pas pour seul dessein la connaissance de ce que
nous sommes ? Ce premier numéro entend poser les fondements d’une réflexion et de travaux actuels, théoriques et
pratiques, sur 'autisme. Ce sujet nous touche tous. Nous proposons ici un florilege d’intervenants, tous tres impliqués.
De l'orthophonie a la musicothérapie, de la sociologie a la médecine actuelle, les auteurs nous proposent des portes
d’entrée disciplinaires variées, avec des conclusions qui convergent toutes vers un point : une approche humaniste forte.
Nous vous souhaitons une excellente lecture du premier numéro.

[

Christophe Gauld et Brice Poreau
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Breve présentation de I'autisme
REVUE MEDECINE ET PHILOSOPHIE

Christophe Gauld. Brice Poreau

RESUME

A l'ordre du jour, on retrouve régulierement des discussions portant sur une supposée augmentation de la prévalence de
lautisme. Il est communément admis que les désordres de I'autisme, compris comme spectre et non comme simple continuum
(c’est-a-dire s’étendant sur un repére orthonormé et non seulement sur un axe bidimensionnel), touchent une personne sur 150.
Devant cette « hausse » actuelle, il s’agit, bien entendu, de tenir compte d’'une sensibilisation plus performante qu’autrefois
du public et du corps médical. Cependant, la question des facteurs de risque (par exemple environnementaux) ne peut étre
définitivement mise de c6té, et pourra ainsi étre discutée par la suite. On peut tenter d’affirmer que la perception du monde
par la personne autiste va étre différente de celle de la population générale, et qu’il devra alors déployer d’autres efforts pour
tenter de comprendre son environnement, ou du moins pour s’ajuster, et vivre avec le corps social. Par exemple, le manque de
connaissances sociales, I'’éventuelle difficulté a projeter ses intentions dans les intentions d’autrui ou a saisir ses émotions,
seront a méme de générer une éventuelle détresse psychologique. Ce que le monde a de plus commun pour une personne
n’entrant pas dans ce spectre va pouvoir étre teinté de violence pour une personne autiste, engendrant différentes réactions
comportementales témoignant de la verbalisation de son angoisse. Léviction du monde social qui en résultera sera susceptible
d’ajouter a l'isolement et aux troubles qu’elle connaissait déja.

Bréve histoire de I’autisme

L'introduction sur ’autisme chez 1’enfant, dans le DSM 5 (APA

Des interventions

Les familles sont interpellées pour que soit apporté ce qu'il y a
de meilleur pour leur enfant, et I'engouement des chercheurs
s’engageant sur de nouvelles pistes est constamment renouvelé.
Les réponses ne sont pas décisives, et les perspectives ne cessent
de s’ouvrir. Ces aspects seront certes repris dans le cours des
articles qui suivront. Mais la discussion s’attachera également
a retravailler ces thémes pour construire une réflexion sortant
du cadre des troubles du spectre de ’autisme. Nous pourrons
ainsi voir qu’il est possible de s’appuyer sur cette condition,
qui constitue une identité & part entiere, pour aborder le sujet
avec les outils de I'épistémologie, de la philosophie réflexive,
voire ontologique, proposant alors des variations étonnantes et
prometteuses autour des notions clefs de I'autisme.

2013), commence ainsi « L'histoire de I'entité diagnostique nom-
mée ‘autisme’ pourrait constituer une bonne série dramatique
sur la plateforme Netflix » . En effet, les controverses n’ont cessé
de fuser ces cinquante derniéres années, tant au niveau du diag-
nostic que de la prise en charge. Secoué par la communauté de
pairs ou soutenu par les médias, 1'univers socio-médico-éducatif
s’intéressant a la personne autiste a oscillé entres différentes
tentatives, rapprochements, fuites et rencontres. Dans les obser-
vations de Kanner datant de 1943, I'auteur a cerné les grandes
dimensions qui sont encore décrites aujourd’hui dans 1’autisme.
Langage social, difficultés dans ’échange conversationnel, in-
térét particulier pour certains objets et désintérét pour les vis-
ages. .. ces signes sont retrouvés dans les classifications actuelles.
L'idée du spectre n’était pas encore présentée, mais 1’architecture
de base était déja la. Un an plus tard, c’est Asperger qui publiera
ses observations sur des enfants autistes, qui présentaient un
bon niveau intellectuel et une intégration sociale satisfaisante.
Dans ses descriptions, I’auteur formule un large ensemble de



critéres communs avec les analyses originales de Kanner, sans
que les deux médecins ne se soient rencontrés, et sans qu’ils
n’aient entendu parler des travaux de I'un ou de 'autre. Il est in-
téressant de noter qu’Asperger introduira la notion d’empathie.
Celle-ci continue actuellement d’étre discutée, notamment par
le biais des déficits dans la reconnaissance des émotions que
présentent les personnes autistes, qui passent par un trouble
de la théorie de l'esprit (la capacité a inférer les pensées et les
émotions d’autrui , dite « chaude » dans le cas de I'empathie).
Ces points s’accordent ainsi également avec les signes retrou-
vés actuellement dans notre définition des troubles du spec-
tre autistique. Le coup de théatre ne se fera pourtant qu’en
1981, lorsque Lorna Wing fera sortir de I’'oubli Les pathologies
autistiques pendant I'enfance, I'ouvrage clef d’Asperger. C’est
en 1980 qu’apparaissait la notion de « trouble envahissant du
développement », avec la parution du DSM-III par 1’ Association
Américaine de Psychiatrie (APA, 1980), qui différencie ainsi
I'autisme de la réaction schizophrénique de type infantile. I
sera décrit comme faisant partie d’anomalies qualitatives du
fonctionnement intellectuel, moteur, social et langagier. Le car-
actére envahissant du trouble est justifié par sa propension a
atteindre différentes spheres, et notamment celle du développe-
ment cognitif.

Thérapeutiques

Bien que le cadre strict du spectre autistique présente des varia-
tions au fil de I’évolution des classifications et des nosographies,
par la validité et la distinction diagnostique qu’elles engendrent,
ces descriptions originelles continuent de faire foi par la force in-
tuitive des propositions de ces premiers auteurs. Ainsi, I’autisme
a longtemps été une maladie de la parentalité défectueuse. Face
a ces « meres réfrigérantes », comme elles ont alors été nommées
(Malott, 2004), une « parentectomie » a autrefois été préconisée,
permettant au jeune enfant précocement diagnostiqué d’étre
élevé dans un foyer lui fournissant les stimulations nécessaires
a un développement adéquat. L'agression que la mere, bour-
reau social, imposait a son enfant devait étre corrigée par une
schize pseudo-chirurgicale de leur lien. La réalité est en fait plus
composite. Sans nier que certains thérapeutes ont revendiqué
l'inclusion de I’autisme dans I’enveloppe du trouble psychogéné-
tique, les pratiques ne sont peut étre pas aussi dogmatiques et
généralisantes que ce que veut bien en dire I'histoire. Du moins,
il y a eu un travail plus discret, également créé au sein du courant
psychanalytique, qui s’est attaché a travailler avec la famille,
certes sans s’attacher a exiger la légitimité de déterminer les
facteurs de 1’autisme, mais proposant une voie d’amélioration
globale par un approche herméneutique interprétative. De plus,
cette premiére démarche de séparation avait au moins le mérite
de porter son regard sur une approche encourageante, emplie
d’espoir : I'enfant n’était plus a mettre a 1’écart, a « corriger dans
ses torts », comme cela avait été le cas avec les jeunes personnes
autistes incomprises par le passé. On apprenait alors a recon-
naitre combien son entourage pouvait étre amélioré. Dans un
univers oil la science n’avait pas encore d’avis critique, ces ap-
proches permettaient de faciliter leur prise en charge. Toutefois,
les connaissances apportées aujourd hui par I'ensemble des dis-
ciplines et des pratiques convergent pour affirmer que le trouble
du spectre autistique est la résultante d’une pathologie neuro-
développementale. Nous nous appuierons partiellement sur ces
dernieres données pour entamer une discussion plus globale au-
tour de I'épistémologie, de la philologie, et de I'herméneutique
du spectre autistique. Quel que soit le niveau de compréhension

sur lequel on veut bien se placer, il y a une altération physique,
chimique, biologique, neuronale, de connectivité, de traitement
de l'information. Ces approches ne font en rien renoncer a
entreprendre des démarches psychologiques, humanistes, bien-
veillantes et penchées sur la qualité de vie de la personne autiste
et de son entourage.

Présentation médicale théorique

Le DSM 5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disor-
ders / Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
/ American Psychiatric Association 2013) est la classification la
plus utilisée, avec la CIM 11 (Classification Internationale des
Maladies / International Classification of Diseases (ICD-11) /
Organisation Mondiale de la Santé, 2018) par les professionnels
de la santé, concernant le diagnostic et la prise en charge des
troubles et particularités psychiatriques.

Alors que le DSM-IV-TR, publié en 1994, définissait I’autisme
comme un « trouble envahissant du développement » (TED),
le DSM 5 a remplacé la terminologie par le terme « trouble du
spectre autistique » (TSA). De plus, I'autisme dans le DSM-IV-
TR était caractérisé par une triade de criteres :

¢ Les troubles de la réciprocité sociale
¢ Les troubles du langage et de la communication
* Un répertoire d’intéréts et d’activités restreint et répétitif.

Alors que dans le DSM-5, seules deux catégories de symptomes
subsistent :

¢ Les troubles de la communication sociale
¢ Des comportements restreints et répétitifs.

Voici donc les criteres diagnostiques du trouble du spectre
autistique dans le DSM 5 (traduction libre) :

® A. Persistance des difficultés dans la communication et
l'interaction sociales dans des contextes multiples, se mani-
festant ou s’étant manifestés ainsi : Déficits dans la réciproc-
ité socio-émotionnelle ; Déficits dans les comportements de
communication non-verbale, utilisés pour les interactions
sociales ; Déficits dans le développement, le maintien et la
compréhension des relations.

¢ B. Répertoire de comportements, d'intéréts ou d’activités re-
streint et répétitif, qui se sont manifestés ou se manifestent
par au moins deux de ces criteres : Mouvements moteurs,
utilisation d’objets ou vocalisation stéréotypés ou répétitifs
; Insistance sur la similitude, adhérence inflexible a la rou-
tine ou schémas ritualisés de comportementsverbaux ou
non-verbaux ; Intéréts tres restreints et figés avec un degré
anormal d’intensité et de focalisation. Réaction inhabituelle
aux stimuli sensoriels ou intérét inhabituel pour les aspects
sensoriels de I'environnement.

* C. Les symptomes doivent étre présents des la période
précoce de développement (mais peuvent se manifester
pleinement uniquement lorsque les capacités d’adaptation,
limitées, ne permettront plus de répondre aux exigences
sociales, ou bien étre masquées, plus tard dans le développe-
ment, par des stratégies acquises).

* D. Les symptdmes entrainent des déficits importants, du
point de vue clinique, dans le domaine social, professionnel
ou dans d’autres domaines de fonctionnement.

¢ E. Il est nécessaire que le trouble du développement intel-
lectuel, ou un retard général du développement, ne justi-
fient pas mieux ces troubles.
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Troubles du spectre de I'autisme : le normal, le

_ pathologique et ’humain

REVUE MEDECINE ET PHILOSOPHIE

Brice Poreau*
*MD/PhDPhD

RESUME

Lobjectif de cet article est de montrer la construction de normes des troubles du spectre de 'autisme faisant suite a I'observation
de Kanner en 1943 et d’évoquer les limites de ces normes en utilisant les travaux sur le normal et le pathologique de Georges
Canguilhem (1904-1995). Au final, les patients avec troubles du spectre de I'autisme sont tout d’abord humains avant d’étre
inscrits dans ou en dehors de normes. Le patient, en tant qu’individu et pris dans sa globalité, c’est-a-dire lui-méme, son
évolution dans un environnement, son histoire, est aujourd’hui la vision vers laquelle converge de nombreuses données
scientifiques actuelles. Cette hypothése est évoquée spécifiquement dans ce travail, et I'approche de Georges Canguilhem est

un point de départ fondamental.

MOTS-CLES autisme, Canguilhem, normes, étre humain, Le normal et le pathologique.

En 1943, Georges Canguilhem (1904-1995) soutient sa thése de
médecine intitulée Essai sur quelques problémes concernant
le normal et le pathologique. Il revisite et réédite & nouveau
en 1966 sa these, sous le titre Le normal et le pathologique, en
y adjoignant de nouvelles réflexions sur sa vision initiale d’il
y a vingt ans plus tot. Philosophe de formation, Canguilhem
reprend ses études et devient médecin dans les années 1940. 11
exercera pendant la Seconde guerre mondiale. Lors de sa these, il
s’interroge alors sur la définition méme de ce qu’est une maladie.
Il va notamment distinguer le caractére anomal (d’anomalie, id
est une variation) de I’anormal (en lien avec une norme). Comme
il I'indique lui-méme dans la préface de la deuxiéme édition de
1950, sa thése de médecine était un travail d’approche pour une
future these de philosophie (Canguilhem, [1943], [1950], [1966],
2018). Il initie ainsi une philosophie de la vie, qu’il développera
dans les années 1960 dans La connaissance de la vie (Canguil-
hem, [1966], 1992 ; Debru, 2018). Paralléelement, et la méme
année, Leo Kanner (1894-1981) publie une observation relatant
les signes princeps relevés dans 1’autisme chez onze enfants. Il

6 Poreau Brice

met en exergue plus particulierement les difficultés de commu-
nication et pointe ainsi les différences avec d’autres diagnostics
évoqués en psychiatrie dont la schizophrénie (Kanner, 1943).
Cet article permet alors de saisir I’autisme comme concept et
comme pathologie, a part entiere. L'objectif de cet article est d’en
montrer le caractere normatif : 1’existence de normes, qui se sont
construites suite a 'observation de Kanner, tout en évoquant
les limites de ces normes. Les patients avec troubles du spec-
tre de I'autisme sont tout d’abord humains avant d’étre inscrits
dans ou en dehors de normes. Le patient, en tant qu'individu
et pris dans sa globalité, c’est-a-dire lui-méme, son évolution
dans un environnement, son histoire, est aujourd’hui la vision
vers laquelle converge de nombreuses données scientifiques
actuelles. Cette hypothese est évoquée spécifiquement dans ce
travail, et 'approche de Georges Canguilhem est un point de dé-
part fondamental (Giroux, 2010). Tout d’abord, nous aborderons
I'autisme objectivé par les normes, en particulier celles dévelop-
pées en ce début de vingt-et-unieme siécle, en vue de permettre
de faire un diagnostic absolu, s’'opposant au relatif. Puis nous
mentionnerons les limites de ces normes et I'impossibilité de
I'absolu vis-a-vis du développement des connaissances médico-
scientifiques.

Médecine et Philosophie 6



Objectiver I'autisme par des normes absolues ?

La norme (du latin norma, équerre, régle) est définie tradition-
nellement par 1’état habituel, conforme a la majorité des cas.
Canguilhem l’adapte a la maladie et nous expose :

La norme, le médecin 'emprunte usuellement a sa connaissance de la
physiologie, dite science de I'homme normal, a son expérience vécue des
fonctions organiques, a la représentation commune de la normale dans un mi-
lieu social a un moment donné. (Canguilhem, [1943], [1950], [1966], 2018, 98).

Pour Canguilhem, la maladie est alors un autre équilibre in-
terne, appréhendé par rapport a des normes qui correspondent
a l'individu lui-méme (Dagognet, 2007 ; Morange, 2010). En
1943, en parallele, Leo Kanner a, lui, regroupé des observations
permettant ’émergence de I'autisme, comme pathologie a part
entiére. Apres cet article, qui a eu un retentissement majeur
au sein de la communauté des psychiatres en particulier, des
normes ont émergé afin de pouvoir quantifier, voire objectiver
I'autisme. Canguilhem n’a pas évoqué clairement I'exemple de
I'autisme dans ses travaux. Cependant, il apparait une perti-
nence d’un point de vue médico-scientifique et philosophique
de I'adaptation de ses travaux a ’autisme. En effet, concernant
les normes (Macherey, 2009), il s’ensuit que, selon le travail de
Canguilhem :

Tous les faits, actes ou évenements n’appellent pas a la normalisation mais
seuls ceux dont est attestée I'insuffisance de leurs existences en fonction d’une
exigence. Ce qui instruit de la qualité d’une norme, c’est moins son caractere
factuel que son usage. (Leblanc, 2015).

Qu’en est-il de 'usage et donc de 1’établissement de normes
concernant l'autisme actuellement ? Des outils en vue de
valider les normes ont été développés notamment dans le
cadre du diagnostic des troubles du spectre de I'autisme : par
exemple I’ADI-R (Autism Diagnostic Interview — Revised) est
toujours employé, avec I’ADOS (Autism Diagnostic Observation
Schedule). Le premier est un questionnaire divisé en huit parties
(antécédents, questions introductives, développement précoce,
langage et communication, développement social et jeu, intéréts
et comportements, comportements généraux). Le diagnostic est
donc effectué entre I'enfant, les parents et le(s) praticien(s). Les
échelles évoquées, avec un systéme de notation, permettent
de donner des normes : un exemple dans le questionnaire :
« est-ce que I'enfant a déja pointé spontanément en direction
d’objets dans son environnement ? ». Selon 1’age de l'enfant,
une réponse négative a cette question est alors a-normal, en
dehors de la norme établie par les observations selon lesquelles
I'enfant pointe un objet pour lequel il a un intérét. Selon
les observations, un seuil peut étre déterminé dans certains
cas. Au-dela d'un seuil le caractére peut étre défini comme
a-normal. Toutefois, la détermination du seuil semble subjective.
Ces questionnaires correspondent ainsi a I'établissement de
normes pouvant étre quantifiées, donc rendant objectives les
observations faites. Les observations peuvent étre, ou semblent
pouvoir étre, quantifiées, reproductibles, puisque tout médecin
peut suivre la méthodologie donnée. La question de 1’autisme
vis-a-vis des normes est particulierement complexe puisqu’il a
été nécessaire de voir évoluer la définition diagnostique méme.
L'un des manuels utilisés en diagnostic dans le domaine de
la psychiatrie est le DSM : Diagnostic and Statistical Manual :
Mental Disorders. Les débats autour des définitions sont nom-
breux et les difficultés pour arriver a un consensus également.

Depuis le DSM-I premiére version en 1952 jusqu’a la cinquieme
version en 2013, 1’évolution princeps s’est faite sur le concept de
spectre. En effet, la version antérieure (DSM-IV-R) évoquait les
troubles envahissants du développement. La derniere version
actuelle mentionne les troubles du spectre de 1’autisme. Des
études tentent alors de montrer les différences et pertinences
potentielles des nouvelles classifications (McPortland et al.,
2012 ; Wing et al., 2011). L’autisme est ainsi défini comme un
continuum clinique associant deux items majeurs : des troubles
de la communication et des interactions sociales, ainsi que des
comportements stéréotypés et intéréts restreints. A chacun des
deux items est associé une sévérité, ainsi que des comorbidités
(Simonoff et al., 2008 ; Stein et al., 2010). Est associée également
une déficience intellectuelle ou non. Le concept de spectre
introduit récemment montre essentiellement les difficultés a
rendre objectif et surtout I'impossibilité d’un absolu dans ces
observations. C’est I'un des éléments essentiels que relevait
Canguilhem dans son travail sur le normal et la pathologique,
méme s’il évoquait le cadre d’autres pathologies. Comme le
releve Laurence Cornu dans sa lecture de Canguilhem : « Ainsi
“normal” n’a pas de sens absolu, ni factuel. » (Cornu, 2009).
Ainsi, faire le diagnostic de troubles du spectre de I'autisme
nécessite de prendre en compte les limites des normes établies,
et qui sont changeantes. Canguilhem nous le rappelle :

Mais leur qualité de pathologique est un import d’origine technique
et par la d'origine subjective. Il n'y a pas de pathologie objective. On
peut décrire objectivement des structures ou des comportements, on ne
peut les dire « pathologiques » sur la foi d’aucun critere purement objectif.
Objectivement, on ne peut définir que des variétés ou des différences, sans
valeur vitale positive ou négative. (Canguilhem, [1943], [1950], [1966], 2018,
201).

L’établissement de normes est un moyen permettant de tenter
de comprendre d'un point de vue médico-scientifique I'autisme,
dans le cadre de pathologies, en les comparant entre elles (par
exemple en tentant de définir I’autisme parmi des pathologies
du DSM-5) et en comparant les observations de patients ainsi
inclus dans le spectre des troubles de 1’autisme. Si ces normes
sont un moyen, elles ne peuvent donc pas étre absolues. C’est
peut-étre le caractére tout simplement humain, qui ne peut in-
trinsequement étre défini normativement

L’humain ou les limites de toute norme

C’est-a-dire qu’en matiere de normes biologiques c’est toujours a l'individu
qu'il faut se référer parce que tel individu peut se trouver, comme dit Goldstein,
« a la hauteur des devoirs qui résultent du milieu qui lui est propre », dans
des conditions organiques qui seraient inadéquates a ces devoirs chez tel autre
individu. (Canguilhem, [1943], [1950], [1966], 2018, 155).

Cette assertion est corroborée par les analyses scientifiques
et les études actuelles. En effet, il apparait de plus en plus
compliqué d’effectuer le travail de nosographie. Mettre dans
des cases devient de plus en plus obsolete dans le cadre des
troubles du spectre de 1’autisme. Le caractere hétérogene est
relevé dans l'étude longitudinale (Fountain et al., 2012) d’une
cohorte de 6975 enfants testant neuf items de la communica-
tion, du développement social et des intéréts et comportements
notamment. Six trajectoires se dégagent, d'un point de vue
statistique, de cette étude. Toutefois, les auteurs mentionnent en
conclusion le caractere hétérogene des trajectoires de vie des pa-
tients et soulignent I'importance de comprendre les mécanismes



liés a cette hétérogénéité (Foutain et al., 2012). D’autres études
montrent des limites dans I’établissement de normes idoines per-
mettant par exemple de quantifier les difficultés du quotidien
des patients avec troubles du spectre de I'autisme (Jasmin et al.,
2009). La différence entre chacun est la norme et les études mon-
trent cette hétérogénéité (Lord et al., 2011). La génétique est I'un
des éléments permettant de conforter cette hypothese. En effet,
les analyse de I’'exome de cohortes de patients avec troubles du
spectre de I'autisme a mis en avant de trés nombreuses étiologies
génétiques et géniques de ces troubles (Vortman et al., 2017). Le
code génétique analysé de chaque patient montre ainsi de nom-
breuses variations, qui, dans certains cas, peuvent étre reliées
directement aux troubles observés. Mais il en ressort essentielle-
ment que chaque patient est différent. Les difficultés restent a
comprendre comment et si, chacune des variations retrouvées
peut entrer dans une norme et si oui, laquelle ? Ainsi, la biologie
moléculaire semble confirmer 1’absence d’absolu, comme le men-
tionnait Canguilhem. C’est au sein de 'individu méme que les
analyses peuvent étre réalisées comparativement. Les troubles
du spectre de I'autisme, comme définis actuellement, et avec
I'évolution scientifique de ces dernieres décennies, rappellent
que l’absolu semble inatteignable, indéfinissable par son objet
méme. Plus que de patients, avec des troubles du spectre de
I'autisme, il s’agit de femmes, d’hommes et d’enfants : d’étres
humains. Etres humains a considérer avec les interactions qui
leur sont propres, individuellement, avec leur environnement.
En cela, une profonde démarche existentialiste pourrait ramener
la vision normative, comme simple moyen, a une vision plus
pérenne de I'étant. L'autisme pose une question tres vaste de cet
étant, par son objet méme. En effet, les difficultés d’interaction
sociale, ont amené, probablement pour la premiere fois, a inté-
grer des composantes au-dela de la physiologie, comme l'avait
étudié Canguilhem. Comprendre notre société et son fonction-
nement devient alors indispensable, tout comme le fonction-
nement des neurones dans le cadre des troubles des interactions.
C’est ainsi une vision globale de 1’étre humain qui est indispens-
able dans la compréhension de I'autisme. Cette vision globale,
nous la définissons par la compréhension de I’ensemble des mé-
canismes permettant d’étre. Et 1’étre ne 1’est que parmi autrui,
dans tout un environnement social, économique, sociétal, poli-
tique etc... Cette vision globale complexifie encore 1’équation
initialement médico-scientifique. Par ailleurs, cette vision glob-
ale concerne chacun des individus. L’absolu des normes est donc
impensable. En effet, une norme n’est alors qu'une norme que
pour un individu dans le cadre d’un environnement infiniment
complexe, c’est-a-dire dont le nombre de variables tend vers
I'infini. D’un point de vue plus pragmatique, la mise en place
d’une adaptation afin de ramener un équilibre chez un patient
avec troubles du spectre de ’autisme n’est pas nécessairement
idoine pour les autres patients. L'environnement perceptif est
important en particulier pour I'attention chez les enfants avec
troubles du spectre de I'autisme. La luminosité d'une piéce
qui convient a I'un des enfants peut ne pas du tout convenir
a un autre enfant ayant également des troubles du spectre de
I'autisme. De fagon concrete, toutes les solutions pratiques sem-
blent devoir étre adaptée a chaque étre humain, considéré dans
son environnement, avec son histoire.

Conclusion

La question des normes dans le cadre des troubles du spectre
de 'autisme montre les limites actuelles rencontrées quant a la
nosologie de l’autisme. Utilisées comme outils, les normes ont

permis d’identifier les troubles princeps. Cependant, les analy-
ses médico-scientifiques récentes montrent les limites de normes
qui se voudraient absolues. Elles tendent vers I'impossibilité
de cet absolu et vers le caractere individuel des troubles pour
chacun des patients. Si cette impossibilité apparait détermi-
nante dans le cadre de I'autisme, elle semble également pou-
voir étre étendue a toute maladie. Elle pose la question intrin-
seque de I’étre et d"une vision globale de celui-ci. Les questions
posées a Georges Canguilhem a partir des années 1970 jusqu’a
sa mort, concernant une possibilité d’explication quasi absolue
par la biologie moléculaire, sont, en fait, toujours d’actualité
(Debru, 2018 ; Morange, 2000). En effet, la biologie molécu-
laire a permis, dans certains cas, d’expliquer un phénotype
('expression clinique d"une maladie).Toutefois, les limites ren-
contrées actuellement dans la corrélation génotype-phénotype
montre tout l'intérét d’une vision individuelle de la maladie,
en particulier dans le cas des troubles du spectre de 'autisme.
L’équation semble beaucoup plus complexe, et nécessite visible-
ment la prise en compte d'une part génétique, probablement,
physiologique, également, mais aussi environnementale impli-
quant tout ce qui forme ce que nous sommes : humains.
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RESUME

Cet article est un ensemble de bréves réflexions sur certains aspects des troubles du spectre de I'autisme. Nous aborderons
notamment 'augmentation de leur prévalence, la souffrance des personnes autistes, mais aussi les bénéfices thérapeutiques
de la lenteur, de la musicothérapie et des groupes de parole et de communication, la Communication Facilitée, et enfin la place
des autistes dans la société et la construction de notre monde contemporain.

MOTS-CLES Autisme avec déficience ; autisme Asperger ; prévalence ; lenteur ; groupe de parole et de communication ; musicothérapie ; Communication

Facilitée ; société.

« Comme tous les étres doués d’une grande mobilité mentale, j'éprouve un amour organique et fatal pour la fixité. Je déteste les nouvelles habitudes et les

Une augmentation inquiétante de la prévalence

La prévalence des troubles du spectre de 1’autisme (TSA) ne
cesse de croitre. Avec des outils de diagnostic similaires, le
Center of Disease Control (CDC) estimait la prévalence du TSA
aux USA a un enfant sur 166 en 2004, un enfant sur 88 en 2012,
un enfant sur 68 en 2016, et un enfant sur 59 en 2018 dans 11
états des USA (Tardif et Gepner, 2019), soit une augmentation
de la prévalence moyenne d’environ 15 % en 2 ans. Dans 1’état
du New ]erseyl, cette prévalence atteint méme 1 enfant sur 34,
soit une prévalence de 2,9 %. L'un des responsables de I'étude
considere que ces « résultats sont cohérents, considérables et
surprenants ». Nous ajoutons : trés inquiétants.

Cette augmentation de la prévalence est enregistrée dans toutes
les études épidémiologiques menées dans le monde occidental

! Le New Jersey est connu pour ses excellents services cliniques et éducatifs de
sorte que des taux plus élevés d’autisme dans le New Jersey sont probablement
dus a une recherche de cas plus précise ou complete. L'étude du CDC a collecté
les informations dans les dossiers de santé et d’éducation spéciale de 325 483
enfants agés de 8 ans en 2014, de sorte que les chiffres actuels sont probablement
encore sous-estimés.

10 Bruno Gepner

endroits inconnus. » Fernando Pessoa

qui estiment qu’en 2018, 1 & 2 % de la population serait atteinte
d’un TSA.

Selon l'opinion de Weintraub dans un éditorial de la revue Na-
ture datant de 2011, si I'augmentation de la prévalence pouvait
a cette époque s’expliquer en partie par de meilleurs dépistage
et diagnostic des troubles (15 % de I'explication), a 1’accrétion
d’un diagnostic de TSA a un premier diagnostic de retard men-
tal (25 %), et a I'augmentation de 1’age parental (10 %), environ
50 % de l'explication était d’origine autre, et trés probablement
environnementale. D’importantes enquétes épidémiologiques
et toxicologiques, ont été menées ces derniéres années. Elles
confirment un risque accru de TSA chez les bébés en raison
de l'exposition maternelle a de multiples produits chimiques
toxiques (particules fines des gaz d’échappement, pesticides
tels que le chlorpyriphos, herbicides et autres perturbateurs en-
docriniens), de 1’dge avancé de la mere et du pére au moment
de la conception, de l’absorption de valproate de sodium par
la mére, mais aussi d’un diabéte maternel, d’une activité stéroi-
dogene accrue, de troubles de I'immunité et possiblement d"une
altération de la balance zinc-cuivre et d"un traitement avec des in-
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hibiteurs sélectifs de la recapture de sérotonine (traitement de la
dépression, cf. infra) (Bolte et al., 2019). Mais de multiples autres
facteurs de risque environnementaux restent, a ce jour, inconnus,
en cours d’étude, ou de confirmation. En particulier, méme si
les vaccins semblent avoir été exonérés de responsabilité directe
dans cette augmentation de la prévalence, les adjuvants mer-
curiels ou aluminiques des vaccins sont neurotoxiques au-dela
d’un certain seuil cumulatif, seuil qui est abaissé chez des bébés
ayant des vulnérabilités immunitaires et une réponse accrue aux
stress, telles qu’on les retrouve dans la population autistique
(voir par exemple Féron et al, 2016).

Enfin, d’autres études épidémiologiques évaluant les facteurs
de risque psychosociaux ont retrouvé une corrélation entre un
risque d’autisme accru chez 'enfant et des troubles psychia-
triques parentaux (dépression et schizophrénie chez la mere,
dépression chez le pere) (Daniels et al, 2008 ; Sullivan et al,
2012).

Politique de santé publique : 25 ans aprés

25 ans apres la Circulaire Veil (1995) qui faisait de l'autisme une
priorité de santé publique, et avec mon recul clinique de trois
décennies d’accompagnement des personnes autistes, force est
de reconnaitre et se réjouir des immenses évolutions de la poli-
tique de santé en France a I'égard des personnes autistes. Grace
aux trois plans Autisme qui se sont succédé depuis 2005 suite
a une condamnation de la France par le Conseil de I'Europe, et
au 4eéme plan Autisme actuel, de nombreux dispositifs sont en
place, et les besoins sont globalement identifiés : le diagnostic et
I’évaluation précoce des enfants, le diagnostic et I'évaluation des
adultes, 'accompagnement a la scolarisation (CLIS, ULIS, UEM),
la formation des professionnels, la création de nouveaux services
mobiles pour enfants et adultes (SESSAD, SAMSAH), le soutien
a la recherche, etc., et prochainement, I’accompagnement des
adultes autistes vers le travail et la domiciliation.

La situation d’un enfant autiste en 2019 n’a rien a voir avec celle
d’un enfant autiste en 1995. C’est heureux. La France a en bonne
partie compensé sa méconnaissance, son retard et sa « maltrai-
tance par défaut » (selon 1’avis du Comité consultatif d’éthique
en 2007) a I’égard des enfants autistes, mais elle 1’a beaucoup
moins compensé a I’égard des adultes autistes, évidemment
beaucoup plus nombreux que les enfants.

La France a notamment un retard important par rapport a cer-
tains pays européens du nord et nord-américains dans la con-
naissance, la reconnaissance et la prise en compte des autistes
avec langage, sans déficience intellectuelle, ou Asperger, et le
déploiement de moyens et de dispositifs pour leur insertion
professionnelle et leur domiciliation a 1’age adulte, tels que le
prévoit le 4éme plan Autisme 2018-2022, étaient plus que néces-
saires et urgents. Et ’audience aupres des pouvoirs publics de
certains adultes Asperger, tels que Josef Schovanec ou Stéfany
Bonnot-Briey, a largement contribué a cette nouvelle orientation
salutaire.

Mais, comme nous vivons dans une société de médiatisation
et d’instantanéité, ces mémes personnes attirent fortement
I'attention du public et des pouvoirs publics, ce qui risque (a
leur insu ou en tous cas a leur corps défendant) d’occulter une
autre réalité : celle des personnes qui présentent un autisme
sévere, avec une déficience intellectuelle associée, avec un be-
soin de soutien constant ou quasi-constant, qui vivent a domicile
faute de places en institutions médico-sociales (Instituts Médico-
Educatifs pour enfants jusqu’a 20 ans, Foyer d’Accueil Médi-
calisé et Maison d’Accueil Spécialisé pour les adultes), ou ceux
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qui, une fois en institutions médico-sociales, traversent des sit-
uations de crise, souvent en écho aux crises institutionnelles, a
leurs manques de moyens humains etc. Or le 4¢éme Plan Autisme
ne prévoit des créations de places en institutions médico-sociales
que sur des reliquats non utilisés du plan précédent. Et il ne
prévoit rien, a ma connaissance, pour les situations de crise.

11 est évident que si la qualité et la précocité des diagnostics,
des prises en charge et de I'accompagnement et de la scolari-
sation des enfants autistes s’est nettement améliorée en 25 ans,
et que la situation des adultes commence enfin a s’améliorer
depuis quelques années, la question quantitative reste une préoc-
cupation majeure : une prévalence qui augmente, des temps
d’attente pour le diagnostic qui s’allongent, en particulier pour
les adultes, un manque de moyens humains et de profession-
nels bien formés partout et a tous les niveaux, un manque de
plusieurs milliers de places en institutions, etc.

Comme une métaphore du fameux « je sais que je ne sais rien »
socratique, plus on avance dans le temps, plus on constate
I’étendue de ce qui fait défaut, ce qui manque, et ce qu’il reste a
faire pour les personnes autistes. Mais comme d’incorrigibles
optimistes?, regardons le verre a moitié plein et tentons de con-
tinuer d’apporter notre part du colibri®.

De quelques (possibles) autistes célébres

Selon certains spécialistes de 'autisme Asperger, dont Tony
Attwood, Simon Baron-Cohen, ou Mickaél Fitzgerald (2000), des
savants tels que Isaac Newton, Albert Einstein, Alan Turing,
des philosophes tels Ludwig Wittgenstein, ou des musiciens tel
que W.A Mozart auraient été des autistes Asperger. Il est tres
vraisemblable que le pianiste Glenn Gould ou l'écrivain Franz
Kafka I'étaient aussi.

Méme si aucun d’entre eux n’a été diagnostiqué comme tel (et
pour cause, 'autisme de type Asperger n’ayant été officielle-
ment reconnu que dans les années 1980), et méme si les diag-
nostics rétrospectifs sont sujets a caution, la vie et 'ceuvre de
ces hommes portent la marque du génie créatif, mais aussi de la
différence, de la neurodivergence comme 1’on dirait aujourd’hui.
Chacun, dans son domaine, a porté un regard différent, novateur,
original sur le monde et 1’a plus ou moins bouleversé, cham-
boulé, révolutionné, qu’il s’agisse du monde scientifique ou du
monde artistique. Apres eux, le monde n’est plus tout a fait le
méme.

Celui dont les travaux ont certainement le plus révolutionné
le quotidien d’homo sapiens, c’est Alan Turing, mathémati-
cien et cryptologue britannique, qui a ni plus ni moins fondé
I'informatique !

Hans Asperger, codécouvreur avec Léo Kanner de I'autisme,
comme Temple Grandin, autiste célébre, ont tous deux souligné
que sans une dose d’autisme, il manquerait quelque chose
d’essentiel au monde.

Aujourd’hui, c’est Greta Thunberg jeune suédoise autiste As-
perger de 16 ans, avec son mélange de naiveté, d’hyper-maturité,
de détermination, d'intransigeance, d’inflexibilité, qui réclame
justice et respect de leurs engagements aux responsables poli-
tiques et économiques, et qui pourra peut-étre sauver notre
planete et ses habitants de I'étouffement et de I'empoisonnement.
Greta Super-Woman ?! Si seulement !

2 Le club des incorrigibles optimiste, Jean-Michel Guénassia
5La part du colibri, Pierre Rabhi



Prendre soin des personnes autistes

Mais si ’autisme confere a ’humanité un potentiel d’originalité
et de créativité, pourquoi, diront certains (autistes ou non
autistes), faut-il le dépister et le soigner ?

Le taux de tentatives de suicide dans une cohorte de 50 adultes
autistes Asperger en Oregon (USA) était de 35 %, un pourcentage
7 fois plus important que dans la population générale (Plaquette-
Smith et al, 2014). En 20 ans, I'incidence cumulée des suicides
chez les adultes Asperger s’est accrue dans I'état de Utah (USA)
surtout depuis 2013, et surtout du fait du taux de suicide chez
les femmes Asperger, qui est 3 fois plus important que dans la
population générale féminine (Kirby et al, 2019).

C’est dire les souffrances terribles qu’ils endurent. Et la néces-
sité qu’il y a de les accompagner. En effet, il semble que les
2 marqueurs de risque suicidaire les plus spécifiquement liés
a la condition autistique soient le camouflage social (présent
surtout dans la population Asperger féminine) et 1’absence
d’opportunité de rencontrer un dispositif de soutien adapté
(Cassidy et al, 2018).

En réalité, soigner une personne présentant une forme d’autisme,
c’est premieérement bien siir prendre soin de son défaut de com-
pétences sociales, puisque, quel que soit le niveau d’intelligence
et de compréhension, il entrave et parfois ruine la possibilité
de s’insérer socialement, et de trouver une place digne dans le
monde (parfois y compris dans le monde institutionnel). Deux-
iemement, c’est prendre soin des conséquences émotionnelles
et psychologiques de son rapport différent au monde - le stress,
I'anxiété et I'angoisse, la dépression, les comportements op-
posants, les troubles obsessionnels compulsifs — qui sont eux-
mémes les conséquences des incompréhensions, moqueries, re-
jets, harcelements, maltraitances dont quasiment tous les en-
fants et adolescents autistes (en particulier Asperger) font I’objet
au cours de leur vie scolaire* ou professionnelle. Troisiéme-
ment, enfin, c’est prendre soin des nombreuses comorbidités
qui sont beaucoup plus fréquemment associées au TSA que
dans la population générale : les troubles attentionnels avec ou
sans hyperactivité, les troubles de développement du langage
verbal — dysphasie, dyslexie- et logico-mathématique, les trou-
bles psychomoteurs — dyspraxie, dysgraphie-, etc.), ainsi que
des troubles médicaux : les troubles du sommelil, les troubles
gastro-intestinau, les épilepsies, les troubles immunitaires, de
nombreux syndromes génétiques (dans lesquels un ou plusieurs
génes sont altérés) (Lai et al., 2013).

Chez les autistes non verbaux avec déficience intellectuelle
associée, la souffrance s’exprimera par des cris, un surcroit
d’agitation, des comportements déviants et inadaptés, pulsion-
nels et violents, dirigés contre autrui ou soi-méme.

11 faut prendre soin de la souffrance morale et psychique de tous
les autistes qui en ont besoin, qui le demandent, ou dont les par-
ents le demandent, afin de les rendre plus heureux en les aidant
a découvrir et exprimer leurs potentialités, leur talent, a trouver
leur voie, en partant de leurs intéréts restreints qui peuvent se
transformer en atout et en satisfaction s’ils sont étayés.

4 Le risque d’étre victimisé est trois fois plus important pour les enfants avec TSA
que pour les enfants au développement typique (Maiano et al., 2016), et augmente
encore pour les enfants avec un syndrome d’Asperger (Zablotsky et al., 2014).
Les comportements de harcélement peuvent toucher jusqu’a 94 % des enfants
avec un syndrome d’Asperger (Little, 2001) contre 30 % dans la population au
développement typique (Molcho et al., 2009).
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Ralentir le monde pour certains enfants ou adultes
autistes

Au cours des quinze dernieres années (Gepner, 2014 ; Gepner,
2018a, 2018b, pour des syntheses), nous avons montré expéri-
mentalement différents bénéfices du ralentissement des signaux
audio-visuels pour certains enfants autistes : diminution des
troubles du comportement (Meiss et al., 2015 ; Tardif et al., 2017),
attention accrue (Meiss et al., 2015), amélioration de 1'imitation
(Lainé et al., 2011 ; Meiss et al., 2015), amélioration de la cogni-
tion verbale (Tardif et al., 2017), amélioration de la reconnais-
sance des mimiques faciales émotionnelles et non-émotionnelles
(Tardif et al., 2007), et enfin augmentation de la durée moyenne
de fixation visuelle sur les lévres d"une narratrice pendant les
épisodes de parole (Charrier et al., 2017).

Plus récemment, nous avons montré que le ralentissement d"une
scene audio-visuelle (le récit d’une scéne d’un livre de Marcel
Pagnol par une actrice) a un effet sur la cohérence cérébrale,
c’est-a-dire la connectivité fonctionnelle entre différentes aires
cérébrales, chez des adultes autistes Asperger comparés a des
adultes typiques (Simoni et al., 2019 ; Gepner et al., 2019). En
effet, le ralentissement de la présentation s’accompagne d’une
réduction des patterns de connectivités atypiques entre régions
éloignées (intra et inter hémisphériques) chez les adultes avec
TSA comparativement aux adultes au développement typique
dans la bande de fréquence Alpha (8-12 Hz). Chez les adultes
avec TSA, quand la vitesse de la scéne audio-visuelle est la plus
élevée, la cohérence cérébrale est aussi plus élevée dans la bande
de fréquence alpha. Or une activité importante dans la bande
de fréquence alpha serait liée a la mise en ceuvre de processus
d’inhibition de réseaux neuronaux non-pertinents dans le traite-
ment des stimuli. En revanche, quand la vitesse est ralentie, la
cohérence diminue dans cette méme bande de fréquence. Or,
une diminution de activité alpha serait liée a une levée de
I'inhibition des réseaux neuronaux pertinents en particulier lors
de taches nécessitant des ressources attentionnelles importantes.
Ainsi, le ralentissement de la scene visuelle semble permettre
un meilleur traitement cérébral de I'information chez les adultes
avec TSA, traitement qui devient plus proche de celui des adultes
typiques.

Les bénéfices du ralentissement des signaux audio-visuels sont
multiples pour de nombreux enfants et adultes autistes. A ce
stade, nous recommandons donc aux parents et professionnels
d’essayer de ralentir leurs gestes, mimiques, déplacements, et
débit verbal avec tous les enfants ou adultes autistes, et d’évaluer
I'impact immédiat et a court terme de ce ralentissement. Si celui-
ci a des effets bénéfiques, ils peuvent ensuite utiliser le logiciel
Logiral™ congcu spécifiquement pour eux sur PC (Tardif et Gep-
ner, 2012) ou tablettes (Tardif et Gepner, 2014).

Musique et autisme

Nous nous sommes aussi intéressés aux bénéfices de la mu-
sicothérapie dans l'autisme a travers une revue de la littéra-
ture (Gepner et Scotto di Rinaldi, 2019). Dans une revue de
17 méta-analyses (revues systématiques Cochrane) portant sur
I'ensemble des types d’interventions médicamenteuses, psy-
chothérapeutiques, et de médecines alternatives évalués dans
le cadre des TSA (et excluant les approches éducatives et péda-
gogiques spécifiques), Lyra et ses collaborateurs (2017) ont mon-
tré des effets bénéfiques de différentes approches, notamment
de l'acupuncture, des régimes alimentaires sans gluten et sans
caséine, de 'intervention précoce médiée par les parents, des



méthodes d’intervention comportementale intensive précoce ou
EIBI (Early Intensive Behavioral Intervention), ou encore de la remé-
diation basée sur les théories de l'esprit (ou ToM pour Theory of
Mind), et enfin de la musicothérapie. Les groupes d’entrainement
aux habiletés sociales ont également des effets bénéfiques pour
les enfants ou adolescents Asperger ou ayant un niveau cognitif
suffisant. Par ailleurs, si les traitements médicamenteux (neu-
roleptiques atypiques comme l'aripiprazole, la rispéridone, et
les antidépresseurs comme la clomipramine, la tianeptine et les
inhibiteurs de la recapture de la sérotonine) permettent de traiter
des troubles dépressifs et du comportement séveres, ils doivent
étre utilisés avec retenue et de maniere limitée dans le temps
en raison de nombreux et parfois importants effets secondaires
(prise de poids, sédation, etc.), et ne doivent pas se substituer a
une psychothérapie ou a un traitement non médicamenteux.

Il est intéressant de noter d'une part qu’aucune approche
thérapeutique ne recoit un grade élevé de preuve d’efficacité,
et d’autre part que I'approche thérapeutique dont le grade est
le meilleur (pour ne pas dire le moins mauvais) est la musi-
cothérapie (qualité de preuve faible a moyenne).

Geretsegger et al. (2014) ont analysé et comparé 1'ensemble
des études portant sur l'effet a court et moyen terme (1 se-
maine a 7 mois) de la musicothérapie chez des enfants avec
TSA, et ils ont retenu 10 études présentant des critéres de qualité
méthodologique suffisants, qui regroupent les données de 165
enfants avec TSA. Ils ont conclu que la musicothérapie dispose
d’un réel potentiel thérapeutique (effet supérieur aux conditions
« placebo », ou aux psychothérapies plus « classiques », c’est-
a-dire sans ce type de médiateur) sur le plan des interactions
sociales dans le contexte de la musicothérapie mais aussi en
dehors, sur le plan de la communication non-verbale et de la
communication verbale, sur l'initiation de 1’action, ainsi que sur
la réciprocité socio-émotionnelle. Des effets positifs sont aussi
observés dans le domaine de ’adaptation sociale, de la « joie »
et dans la qualité de la relation parent-enfant. Aucune étude ne
rapporte d’effets adverses. Les auteurs soulignent la nécessité de
réaliser des études incluant davantage d’enfants sur des durées
plus longues, avec des tests plus rigoureux, pour confirmer ces
résultats, et accroitre leur applicabilité et leur utilisation.

Forts de ces résultats positifs chez les enfants TSA, nous avons
démarré un atelier thérapeutique a médiation musicale pour
des adultes autistes Asperger musiciens, et en parallele, nous
avons souhaité observer et mesurer les effets thérapeutiques des
séances de musicothérapie sur les participants, en administrant
des questionnaires ad hoc et des échelles et tests psychologiques,
au début de leur participation puis apres 12 mois de séances.
Nos premiers résultats indiquent des améliorations chez chaque
participant. Chez I'un d’entre eux, nous avons objectivé une
diminution de I'anxiété (sur 1’échelle d’anxiété sociale), une
amélioration des théories de 1’esprit avec une nette diminution
de la surinterprétation (passage d’un écart-type pathologique a
un écart-type normal au test des faux-pas), ainsi qu'une amélio-
ration de l'estime de soi, une diminution de I'importance ac-
cordée au regard d’autrui, une diminution des jugements envers
les autres, et sur le plan musical, une amélioration de sa vision de
I'avenir en lien avec la musique et ’apprentissage de nouveaux
instruments. Chez un autre participant, nous avons objectivé
une diminution de la crainte de parler aux autres (a I’échelle
comportementale d’anxiété et phobie, ECAP), une augmentation
de la flexibilité mentale (diminution du score au Trail Making
Test), une légere amélioration de la reconnaissance des émotions
faciales (sur les visages d’Ekman), et sur le plan musical, une

13

amélioration de son écoute des autres participants, une diminu-
tion de I'impulsivité, et une plus grande créativité.

La musique, bien utilisée, recele un potentiel thérapeutique
considérable et avéré, pour des enfants ou adultes ayant des
troubles neuro-développementaux ou neurodégénératifs, im-
pliquant la cognition, les émotions et affects, la motricité. Ce
potentiel est aussi trés important pour les personnes autistes.
Pourtant, il a été ignoré dans les recommandations de bonnes
pratiques de I'HAS et de ’ANESM en 2012. Il ne faudra pas
mangquer de corriger cette « injustice thérapeutique » dans les
versions ultérieures de ces recommandations. Car actuellement,
les séances de musicothérapie ne sont pas prises en compte dans
les aides financieres accordées par les Maisons départementales
des personnes handicapées (MDPH), qui permettent de prendre
en charge des soins ou pratiques non remboursées par la CPAM.
J'ose réver d’une époque oit la musicothérapie sera remboursée
par I'assurance maladie. Elle fait déja partie de protocoles de
soins en secteur hospitalier, en anesthésiologie, dans le traite-
ment de la douleur, mais aussi en cardiologie, en pneumologie,
etc. Pourquoi pas dans les secteurs hospitalier, médico-social, et
privé?

Groupe de parole et de communication : nouvelle appli-
cation d’une ancienne pratique

Depuis quelques années, nous avons développé avec Carole
Tardif une approche thérapeutique : le groupe de parole et de
communication (GPC), destiné a des adolescents ou adultes
autistes avec langage. Différent du groupe d’entrainement aux
habiletés sociales dont le but est psycho-éducatif, différent du
café Asperger dont la visée est essentiellement sociale, le GPC,
s’il s'inspire de 1'un et de I'autre, fonctionne comme un groupe
de paroles thérapeutique au sens ot1 il regroupe un ensemble de
personnes partageant une problématique commune et réunies
temporairement en vue d’un objectif thérapeutique. Ce type de
thérapie est largement utilisé dans le champ de la psychiatrie so-
ciale (Kaés et Laurent, 2009) : groupes de supports émotionnels
(exemples : groupes d’alcooliques anonymes, groupes de par-
ents d’anorexiques, groupes de parents endeuillés etc.), groupe
psycho-éducatifs (groupes de parents de jeunes toxicomanes
ou anorexiques), groupe de réduction des symptomes (Postel,
2011). Les regles de fonctionnement des groupes de paroles em-
pruntent en partie aux psychothérapies psychanalytiques freu-
diennes, au sens ot les thérapeutes sont neutres et bienveillants
et ot1 les participants sont invités a parler et associer librement,
et en partie aux thérapies systémiques dans la mesure ot le
thérapeute utilise 'interprétation au niveau groupal (Schmitt,
2010).

Ces groupes de parole permettent a des adolescents ou adultes
de se rencontrer, de sortir de leur isolement social parfois ex-
tréme, d’identifier leurs ressemblances et dissemblances, de con-
fronter leur point de vue, de partager une discussion sur un
théme choisi par eux-mémes, de communiquer sans contrainte
mais dans un cadre structurant. Un article est en préparation
sur ce théme, qui permettra aux professionnels de découvrir
la méthodologie et quelques observations cliniques relatives a
notre pratique. Quelques verbatim d’un GPC sur le théme de
I'empathie sont exposés dans un article de Gepner et Tardif
(2016), auquel nous renvoyons le lecteur.



La Communication Facilitée, une revenante ?

La Communication Facilitée, ou CF, fait partie des méthodes
augmentatives et alternatives de communication destinées aux
personnes privées d’expression verbale, telles que des patients
cérébro-1ésés, des patients atteints de déficience intellectuelle ou
encore de troubles du développement, notamment d’autisme.
Elle consiste a soutenir I'index, la main, ou le poignet (parfois
I'avant-bras ou le coude) du patient pour l’aider a pointer vers
des images ou des mots, voire a taper des lettres sur un clavier
d’ordinateur (ou autre) et faciliter ainsi sa communication dé-
faillante. La question primordiale concernant la CF est de savoir
qui communique : le patient lui-méme (le facilité) ou son accom-
pagnant (ou facilitateur) ? L'enjeu est d'importance : si c’est le
patient qui communique grace a I'aide du facilitateur, le priver
de ce moyen de communication reviendrait a le renvoyer a son
silence; si c’est le facilitateur qui communique, cela reviendrait a
assujettir le patient aux projections et illusions de son facilitateur
(Gepner, 2001).

Apres avoir fait ’objet d’un grand nombre d’articles dans les
années 1980 et 1990, destinés notamment a répondre a la ques-
tion de l'origine et de 1’agentivité des messages produits dans
le contexte de la CF, quasiment plus aucune étude scientifique
n’a été publiée sur le sujet depuis le début des années 2000. En
effet, plusieurs études avec procédure controlée avaient conclu
que c’est le facilitateur qui était 1’auteur des messages. Et ces
conclusions ont été reprises par plusieurs rapports en France et
a I'étranger, qui recommandaient de ne pas utiliser cette méth-
ode. Pourtant, d’autres études étaient plus nuancées, et d’autres
ont méme montré que les personnes autistes étaient en partie a
I'origine des messages produits.

Dans sa méta-analyse des études sur la CF, Mostert (2001) con-
clut qu’« une plus grande attention doit étre portée a la facilita-
tion elle-méme », et recommande en particulier que « les investi-
gations doivent porter sur les différentes intensités de soutien
(exemple : soutien au niveau du poignet, soutien uniquement
par le toucher, absence de soutien) et sur le potentiel d'influence
du facilitateur ». Suivant cette recommandation, nous avons
mené avec un étudiant en doctorat de sciences du langage et
un ingénieur de recherche du CNRS, une étude de cas appro-
fondie dans laquelle nous avons appareillé I'index du facilité
et du facilitateur avec un petit accélérometre destiné a mesurer
'accélération respective de I'index des deux protagonistes dans
les 3 dimensions de I’espace. Les résultats de cette étude mon-
trent sans ambiguité que le patient initie le mouvement vers
les touches du clavier dans la plupart des cas, et que c’est donc
bien lui, avec le soutien de son facilitateur, qui est a 1’origine
des messages produits. Nous sommes sur le point de publier
cette étude dont nous espérons qu’elle permettra de renouveler
I'intérét et la curiosité des cliniciens et des chercheurs pour cette
méthode.

Un monde qui s’« autistise » ?

Certains autistes, tels que Hugo Horiot (2018), prédisent
que le monde de demain sera dominé par les autistes. Quel
crédit peut-on porter a sa prophétie aux accents accusateurs et
révolutionnaires ?

Depuis l'invention de I'informatique par Alan Turing, jusqu’aux
concepteurs et développeurs en informatique et en intelligence
artificielle de la Silicon Valley, en passant par les trés nombreux
autistes Asperger dont le souhait est de concevoir et développer
des jeux vidéo, le monde est devenu de plus en plus dépendant
des jeux et réalités virtuels. Le prototype de I'autiste « geek » est
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un fait de société, méme si, comme ’ont bien montré Grandin et
Panek (2014), I'intelligence des autistes n’est pas cantonnée au
champ logico-mathématique, mais peut aussi bien se déployer
dans les humanités, les langues, I’art. Ce sont donc en partie
des autistes qui fagonnent le monde virtuel et hyper-connecté
dans lequel nous évoluons. Or, c’est dans ce monde o1 les
moyens de communication a distance n’ont jamais été aussi
performants, rapides et efficaces (la 5G va inonder le monde),
que la communication socio-émotionnelle locale semble se
raréfier et s’appauvrir. Un exemple typique est le repas familial :
avant la télévision, les gens d’une méme famille parlaient
ensemble, commentaient les nouvelles ; a 1’ére télévisuelle, le
petit écran focalisait 1’attention de la famille ; a I’ére des écrans
connectés, il n’est pas rare que chaque membre de la famille ait
les yeux rivés sur son écran individuel.

Ajoutons a cela les dérives du développement personnel,
compris non comme un retour a soi pour mieux interagir avec
autrui et le monde, mais comme une fixation égoiste a soi, et
I’'on comprend que le monde contemporain puisse fabriquer des
étres de plus en plus isolés tout en étant reliés virtuellement
avec autrui et le monde, pauvrement socialisés, développant
peu de sentiment social.

Il n’est évidemment pas question de dénigrer ou vilipender
Internet, les jeux vidéo, les écrans et les outils de communication
a distance, mais d’en identifier les risques et les méfaits®.
Rappelons que I'isolement des autistes est 1ié d"une part a leur
défaut d’habiletés de communication sociale et parfois verbale,
d’autre part a leurs intéréts approfondis, parfois envahissants.
Mais la plupart des autistes souhaitent avoir des amis, un
compagnon ou une compagne bien réels. Leurs empéchements
a réaliser cette connexion socio-émotionnelle et affective avec
autrui est une source de souffrance parfois considérable, et
peut les conduire a aggraver leur isolement et leur solitude par
défaut. Il est plausible que le langage scientifique et le langage
informatique, réguliers, reproductibles, aient fortement mobilisé
I'intérét et I'intelligence de certains d’entre eux, pour compenser
la faiblesse de leur langage socio-émotionnel, et réduire la
distance avec autrui.

Souhaitons que les autistes versés dans les sciences et techniques
ne seront pas exploités (ou parfois exploitants) et manipulés par
des gens dépourvus d’éthique et que les autistes versés dans
les arts et les humanités continueront d’apporter leur touche
sensible au monde de demain.
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RESUME

Quelle représentation les personnes autistes ont-elles des supports imagés que nous leur proposons ? Quelle compréhension
ont-elles du langage que nous utilisons et des images que nous leur renvoyons ? Et nous, quelle interprétation faisons-nous
de leurs propres productions langagiéres ? Connaitre les particularités et le fonctionnement des personnes avec TSA est
primordial, afin de mettre en place des aides efficaces et ainsi leur apporter une meilleure compréhension de leur environnement
et une meilleure intégration sociale. Bien que présentant des caractéristiques communes, chaque personne autiste est unique
et singuliere. Lévaluation et I'observation de leurs particularités nous permettent de comprendre leur singularité, et ainsi de

nous ajuster a elles pour fixer nos axes de travail.

MOTS-CLES Trouble du Spectre de I'’Autisme ; représentation ; communication ; langage ; orthophonie.

Introduction

Avec le DSM-5 (American psychiatric association et al., 2013)
est apparue l'expression de trouble du spectre de 1’autisme
(TSA). Celle-ci met bien en évidence des tableaux cliniques
hétérogenes avec une variabilité des symptdmes, inter et intra-
individuels, en termes de sévérité, au niveau développemental
et cognitif. Les TSA se caractérisent par des troubles de la com-
munication verbale et non verbale, des interactions sociales et
par des comportements répétitifs et des intéréts restreints. Sont
souvent associées au trouble du spectre autistique des particu-
larités cognitives qui touchent : la théorie de l'esprit, les fonc-
tions exécutives et la cohérence centrale. L'image du « spectre »
représente bien 1’étendue des différents profils que nous pou-
vons rencontrer lors des séances en orthophonie. Au niveau de
la communication, certains n’auront pas accés au langage alors
que d’autres présenteront de bonnes compétences linguistiques
pour les aspects formels (phonologie, vocabulaire, syntaxe, tant
en expression qu’en compréhension) mais, avec une atteinte
de I'aspect pragmatique, définie comme la capacité a s’ajuster
au contexte socio-communicatif. Cette variabilité montre com-
bien I’évaluation est importante car elle va permettre de voir
la o se situe la personne au niveau développemental et cog-
nitif. L’évaluation orthophonique ne se contente pas de faire

un constat des aspects linguistiques mais d’explorer la com-
munication de fagon beaucoup plus large : métalinguistique,
gestuelle, co-verbale... L'évaluation se pratique, quand elle est
possible, a ’aide d’outils standardisés (Evaluation du Langage
Oral de Khomsi, EVAC, certaines épreuves de la NEPSY], ...)
outils choisis en fonction de I’dge et du niveau de la personne
autiste. Cette évaluation repose également sur une observation
des comportements communicatifs qui peut étre réalisée soit
de fagon informelle, soit grace a des grilles ou a des échelles
d’observation (Echelle de Communication Sociale Précoce de
Guidetti et Tourette, Profil des Troubles Pragmatiques de Mon-
fort, ...). La lecture de L'ADOS-2, échelle pour le diagnostic
de l’autisme nous apporte également des éléments sur des com-
portements déviants et caractéristiques des troubles du spectre
autistique, tant sur le plan de la communication verbale que non
verbale.

L’évaluation va donc nous renseigner sur la singularité de la
personne, ses points faibles mais surtout les points forts, sur
lesquels nous nous appuierons pour lui proposer des activités.
L’évaluation est donc primordiale afin de fixer nos axes de tra-
vail et de proposer l'intervention la plus adaptée aux capacités
et aux compétences de la personne avec TSA. Pour mener a bon
port ce travail, nous devons aussi connaitre les particularités de

Médecine et Philosophie 17



cette pathologie ; les modes de fonctionnement de ces personnes,
leur fagon de faire et de dire.

De la trahison des images...

Chez les personnes autistes, souvent décrites comme « ap-
prenants visuels » nous avons tendance a recourir a des
supports visuels (images, dessins, pictogrammes, gestes, ...),
notamment chez celles qui ont peu de langage ou qui n’y
ont pas acces. Nous utilisons des aides appelées alternatives
ou augmentatives (CAA), PECS (systéme de communication
par échange d’images), Makaton (approche multimodale de
la communication associant la parole, les gestes et/ou les
pictogrammes), ... afin de pallier leurs difficultés et mettre
en place une communication fonctionnelle. Or, toutes ces
personnes n‘ont pas accés a la représentation, c’est-a-dire
a la signification cachée de supports imagés. (Verpoorten,
Noens, Van Berckelaer-Onnes, 2012). La représentation est une
fonction symbolique qui utilise des signes et des symboles,
qui permettent d’évoquer des choses, des personnes ou des
situations non présentes dans l'ici et maintenant. Pour ce,
la permanence de l'objet est nécessaire (Verpoorten, Noens,
Van Berckelaer-Onnes, 2012). La représentation nécessite la
notion de signifié (1'objet) et de signifiant (sa représentation).
L’exemple des peintures de René Magritte illustre ces propos ;
lorsque sur ses tableaux il commente par écrit : « ceci n’est pas
une pipe » ou « ceci n’est pas une pomme », il traduit bien ici, la
distinction entre la chose représentante et la chose représentée.
Pour comprendre ces situations, la notion de concept est
également importante. Le concept est défini comme étant une
idée générale, une représentation abstraite d'un objet ou d'un
ensemble d’objets ayant des caractéres communs. Dans son livre
« penser en images », Temple Grandin, autiste surdouée, écrit :

« Contrairement a la majorité des gens, mes pensées passent par
des images particuliéres, d’images vidéo, a des concepts généraux.
Par exemple, chez moi, le concept de chien est inextricablement lié
a chacun des chiens que j'ai connus dans ma vie. C’est comme si
j'avais un fichier avec la photographie de tous les chiens que j'ai
vus, et il ne cesse de s’enrichir au fur et a mesure que j'ajoute de
nouveaux exemples dans ma vidéothéque. ... Mes souvenirs se
présentent toujours dans l'ordre chronologique, et les images sont
toujours particulieres. Je n’ai pas d'image générique. .. » (1997, p. 29).

Cet extrait, explicite, montre que Temple Grandin accumule
les représentations de son vécu, mais qu'une généralisation con-
duisant & une conceptualisation n’est pas réalisable. Chez le
petit enfant tout venant, cette conceptualisation s’apprend dans
lI'interaction avec le parent et implique la présence de l’attention
conjointe. L’adulte met des mots sur des objets, des choses, des
situations dans des contextes variés et partagés, ce qui va aider
I'enfant a construire des significations sur des référents cibles.
Or, I'attention conjointe fait défaut chez les enfants avec TSA.
Les personnes autistes avec déficience intellectuelle n’ont
pas toujours la capacité a associer un nom a un concept et
n’atteignent pas toujours le niveau symbolique pour compren-
dre a quoi fait référence I'image qui leur est présentée. Bien que
certaines puissent dénommer quelques objets ou images, elles
ne peuvent pour autant leur attribuer un sens, une signification
fonctionnelle. Les aides visuelles seront alors peu efficaces pour
elles.

L'incompréhension du support imagé peut aussi avoir une autre
cause que celle du non acceés a la symbolisation. Celle-ci peut
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étre liée a des particularités de traitement perceptif. Uta Frith
et ses collaborateurs parlent de faiblesse de cohérence centrale
(Labruyere, 2018). Les personnes autistes n’ont pas une per-
ception globale de I'image ou du dessin, mais ont une percep-
tion fragmentée avec un attachement lié aux détails. Elles ont
une représentation tronquée de la réalité. Tout comme dans
l'allégorie du Mythe de la caverne, enfermés dans cette particu-
larité sensorielle, les idées regues sont fausses et leurs empéchent
de voir la réalité. Magritte, cité précédemment, a intitulé ses
tableaux « trahison des images ». Le mot trahison renvoie a la
définition suivante : « indications, données trompeuses ».

. ala trahison des mots

Cette trahison ne se limite pas a 'image mais on peut aussi par-
ler de « trahison des mots ». Pour les personnes autistes, notre
langage est un parcours semé d’embfiches. Leur compréhension
est bien souvent littérale : « ils n’ont pas acces au second degré
et, par conséquent, ne percoivent pas les subtilités du langage.
IIs présentent des difficultés en ce qui concernent les aspects
métalinguistiques : sous-entendus, polysémie, expressions
idiomatiques, métaphores, ironie, humour, sarcasmes. Ils ne
peuvent traiter 'implicite, faire des inférences et tenir compte
du contexte ». (Ancona, 2018, p. 22). Ces difficultés peuvent
étre expliquées par un déficit de la théorie de l'esprit. Celle-ci
est définie par Simon Baron Cohen et al. (1985), comme la
capacité pour un individu a inférer les états mentaux des
autres personnes et la capacité a utiliser cette information pour
interpréter ce qu’elles disent, comprendre leurs comportements
et prédire ce qu’elles vont faire. Le passage du roman « Le
bizarre incident du chien pendant la nuit » de Mark Haddon!,
illustre bien cette incompréhension face aux signes non verbaux
et verbaux d’un message :

« Je trouve les gens déconcertants. Pour deux raisons essentielles.
La premiere raison essentielle est qu'ils parlent beaucoup sans se servir
des mots. Siobhan dit que si on leve un sourcil, ¢a peut signifier
plusieurs choses différentes. Ca peut signifier « j'ai envie d’avoir des
relations sexuelles avec toi » mais aussi « je trouve que ce que tu
viens de dire est completement idiot ». Siobhan dit aussi que quand
on ferme la bouche et qu’on respire bruyamment par le nez, ¢ca peut
signifier qu’on est détendu, ou qu’on s’ennuie, ou qu’on est faché. Tout
dépend de la quantité d’air qui sort de votre bouche i ce moment-1a,
de la maniére dont on est assis et de ce qu’on a dit juste avant et de
centaines d’autres choses qui sont bien trop compliquées pour qu’on
puisse les déchiffrer en quelques secondes ».

Ce passage montre combien le contexte de la situation, est
important pour pouvoir interpréter le sens du message adressé.
Les expressions faciales, les mimiques, les postures, ... sont des
images qui vont nous renseigner sur l'intentionnalité de notre
interlocuteur.

« La seconde raison essentielle est que les gens parlent souvent
par métaphores. Voici quelques exemples de métaphore : c’est une
bonne pate, il était la prunelle de ses yeux, avoir un squelette dans le
placard, il fait un temps de chien, elle est a la fleur de I'dge. Le mot
métaphore veut dire « transporter quelque chose d'un endroit 4 un
autre » ... c’est quand on décrit quelque chose en utilisant un mot
qui désigne autre chose. Ca veut dire que le mot métaphore est une

1 Mark Haddon, illustrateur, romancier, dramaturge et poete britannique, connu
pour son roman policier « Le bizarre incident du chien pendant la nuit », dans
lequel le narrateur est un jeune garcon atteint du syndrome d’Asperger



métaphore. Je trouve qu’on ferait mieux d’appeler ¢a un mensonge,
parce qu’un chien n’a rien a voir avec le temps et que personne n’a de
squelette dans son placard. Quand j’essaie de me représenter une de
ces expressions dans ma téte, ¢a ne fait que de m’embrouiller parce
qu’imaginer une prunelle dans un ceil, ¢ca n’a rien a voir avec aimer
beaucoup quelqu’un et alors je ne me souviens plus de ce qu’on était
en train de me dire » (2004, p. 35-36).

Dans cet extrait, l'auteur représente bien les difficultés des
personnes autistes face au langage imagé. Leur compréhension
est souvent littérale. Pourtant, dans notre quotidien, 'emploi
de métaphores est courant. Ces figures de style sont fondées
sur des analogies, pour imager des propos. Ces métaphores
sont partagées culturellement, elles reposent sur un imaginaire
collectif avec des références communes. Paradoxalement, si les
personnes autistes ne comprennent pas nos analogies, certaines
d’entre elles, sont capables de substitutions analogiques. Dans
son livre « Je suis né un jour bleu », Daniel Tammet donne
I'exemple suivant : « Apres la naissance de mes sceurs jumelles,
javais créé le mot biplées pour parler d’elles, partant du fait
qu’une bicyclette a deux roues et un tricycle trois, et que I'on
dit de trois enfants nés en méme temps que ce sont des triplés »
(2007, p. 180) , autres exemples tirés du méme livre : une petite
fille qui décrit sa cheville comme « le poignet de mon pied », les
glacons comme « les os de 'eau » (p. 179).

Les personnes autistes peuvent avoir un langage qui leur est
propre, dit idiosyncrasique. Kanner (1946) parle de métaphore
idiomatique de I'enfant autiste L'idiosyncrasie est une formu-
lation qui peut paraitre incohérente et absurde a l'auditeur
s’il ne connait pas la source de son utilisation. Elle a un sens
qui est propre a la personne avec TSA. C’est une association
liée a une expérience personnelle sans référence commune
a un contexte commun avec l'auditeur, association mettant
en jeu des analogies personnelles et/ou des métaphores non
conventionnelles incompréhensibles pour autrui s’il n’a pas
acces a l'origine de leur utilisation (Ancona, 2018). Une étude
de Volden et Lord (1991) a montré que les personnes avec
TSA utilisaient un plus grand nombre de néologismes ou de
langage idiosyncratique que les personnes du groupe-controle,
appariées selon 1'age et les compétences linguistiques.

Cette particularité du langage est un des symptdmes décrit
dans la CIM-10 comme critére des altérations qualitatives de
la communication. Dans I’/ADOS-2, elle est également un des
items de cotation pour le diagnostic.

Une autre « trahison des mots » pour les personnes autistes, sont
les mots vide de sens, qui n’ont pas de signification fixe : les
pronoms personnels, les adverbes de temps, de lieux, ... Pour
eux, ce sont des mots vagues qui ne leur disent pas grand-chose
(Vermeulen, 2005). Kanner, cité par Vermeulen (2005), parle
d’un probleme typique da a la cohérence invisible des mots.
C’est la situation d’énonciation qui va leur donner sens. Ils
demandent de la part du sujet de faire preuve de flexibilité
cognitive pour pouvoir s’ajuster au contexte. La personne
autiste, elle, se montre rigide et éprouve des difficultés a gérer
les changements. Les personnes avec TSA acquiérent plus
facilement des mots concrets, les notions abstraites sont souvent
source d’incompréhension pour elles.

Conclusion

Quand nous travaillons avec les enfants et personnes avec TSA,
nous devons tenir compte de toutes ces caractéristiques. Chaque

19

personne autiste est particuliere et nous devons adapter la sit-
uation de bilan et de prise en charge : ajustement constant des
outils et de notre attitude, de nos savoir-faire et nos savoir dire.
Ceci suppose une grande souplesse et disponibilité pour re-
bondir et croiser des techniques ; du sur mesure en quelque
sorte.
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RESUME

Cet article propose une caractérisation de la sensibilité et de la conscience émotionnelle des personnes autistes grace a des
précisions terminologiques des concepts d’émotions et de conscience. Il met en évidence le caractére contradictoire qui semble
caractériser la sensibilité des personnes autistes : alors que leurs états internes du corps parviennent a la conscience beaucoup
plus fréquemment que pour les personnes neurotypiques, leurs émotions sont appréhendées de maniere descriptive et non
par le biais de ces ressentis corporels, comme c’est pourtant le cas pour les personnes neurotypiques. Chez les personnes
autistes, la compréhension émotionnelle semble donc étre détachée du ressenti émotionnel, pourtant trés présent. La mise en
commun des résultats d’études mettant en évidence ces particularités permet de proposer une hypothése explicative de cette
apparente contradiction ; hypothéese selon laquelle pour les personnes autistes, le caractére accablant des ressentis du corps

est évité grace a une stratégie compensatoire d’acces explicite aux émotions, détaché du ressenti émotionnel.

MOTS-CLES intéroception ; phénoménologie ; conscience émotionnelle ; conscience de soi ; émotion.

Introduction

L'autisme désigne une atypicité du développement neu-
rologique touchant environ 1.5 % de la population (Lyall et al.,
2017). Selon le manuel diagnostique et statistique des troubles
mentaux (le DSM 5), il fait partie des troubles neurodéveloppe-
mentaux : un ensemble de troubles se manifestant relativement
tot dans le développement de I'enfant et caractérisé par un en-
semble de déficits (APA, 2013). La recherche et les classifications
des pathologies mentales le désignent en termes de « trouble du
spectre autistique » (TSA) et le caractérisent par deux grandes
dimensions symptomatiques : des difficultés d’interactions so-
ciales et de communications sociales ; et des comportements, des
intéréts et des activités peu habituels et parfois répétitifs (APA,
2013). Je réfererai dans ce texte a des « particularités » plutot
que « symptdmes » ou « déficits », dans 1’optique de favoriser
un vocabulaire plus neutre et inclusif. Parmi les particularités
autistiques étudiées par la recherche, on retrouve la question
des émotions. La majorité des études dans cette littérature en
psychologie et en neurosciences s’attachent aux particularités
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concernant la reconnaissance des émotions d’autrui par les per-
sonnes autistes (Fridenson-Hayo et al. 2016 ; Guastella et al.
2010 ; Jones et al. 2011 ; Kuusikko et al. 2009 ; David Williams
and Happé 2010), mais nombreuses d’entre elles concernent des
particularités concernant la fagon dont les personnes autistes se
rapportent a leurs propres émotions. Cependant, la terminolo-
gie utilisée pour décrire ce rapport n’est pas uniforme, ce qui
explique que cette littérature n’ait pas requ l'attention qu’elle
mérite. Les chercheur-es utilisent parfois la notion de « traite-
ment des émotions personnelles » (Hill, Berthoz, Frith, 2004) ;
ou celle de « sentiments conscients » (Ben Shalom et al. 2006), ou
encore de « conscience émotionnelle » (Silani et al. 2008) ; certain-
es parlent de « reconnaitre... les émotions en soi » (Williams
et Happé, 2010) ; ou de « comprendre ses propres émotions »
(Losh et Capps, 2006, Ben-Itzchak et al. 2016) et montrent des
difficultés dans ces domaines. Plusieurs relevent la présence
d’alexithymie, soit une incapacité a identifier et décrire ses pro-
pres émotions (Swart, Kortekaas, Aleman, 2009). Certain-es
auteur-es ménent également des études qui testent un processus
plus précis de la relation avec ses propres émotions, notamment
la capacité de « relier de maniére cohérente les émotions aux
événements de la vie » (Ben-Itzchak et al. 2017). Le manque de
mise en commun de ces études combiné a une vision erronée
de I'autisme comme d’une condition impliquant une absence
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d’émotions rendent nécessaire un ensemble de clarifications con-
ceptuelles pour une meilleure compréhension des différences
de sensibilité entre personnes autistes et neurotypiques. Par
ailleurs, trés peu de références aux émotions sont présentes dans
les outils de classifications tels que le DSM-5 ou le CIM-11 (Clas-
sification Internationale des Maladies) et si les outils diagnostics
de l'autisme utilisés en clinique tels que ’ADOS et ’ADI-R pro-
posent bien des échelles de mesure de l” « affect social », celles-ci
ne tiennent pas compte de la sensibilité ou de la conscience émo-
tionnelle, mais se concentrent uniquement sur les interactions
sociales et la communication. Cet article a pour but de mettre en
évidence et d’expliquer 1’aspect paradoxal de la sensibilité dans
l'autisme. Alors que les bouleversements du corps parviennent
tres souvent a la conscience des personnes autistes, la descrip-
tion de leurs émotions semble étre détachée de leur ressenti.
Leur sensibilité semble donc étre a la fois submergée par les
sensations corporelles, et a la fois beaucoup plus impersonnelle
et théorisée que pour les personnes neurotypiques. Dans un
premier temps, je propose un ensemble de précisions sur le
concept d’émotion grace a une description des différentes com-
posantes émotionnelles et les mets en lien avec les études sur
I'autisme. Ces études montrent que toutes les composantes qui
définissent les émotions peuvent étre présentes dans l’autisme,
et que le ressenti émotionnel (la troisieme composante) se mani-
feste a un degré plus important et plus négativement chez les
personnes autistes que neurotypiques. Dans un second temps,
je m’attache a l'intéroception et montre que les états du corps
sont plus souvent ressentis dans 1’autisme mais moins fideles
que chez les personnes neurotypiques. La derniére partie met
en évidence une conscience émotionnelle reposant peu sur le
ressenti pourtant excessivement présent, et étant davantage is-
sue d'une compréhension théorique et objective de I’expérience
émotionnelle. Ces résultats mettent en évidence la possibilité
d’une stratégie compensatoire dans 'autisme : celle d’utiliser
des indices externes plutdt que le ressenti pour se référer a ses
propres émotions.

Une vie émotionnelle riche et intense

Contre 'idée recue selon laquelle les personnes autistes ressen-
tent peu d’émotions, la recherche sur 1’autisme prouve au con-
traire la présence de toutes les composantes émotionnelle chez
les personnes autistes, accompagnée d'une intensité supérieure
a celle ressentie par les personnes neurotypiques. Les émo-
tions impliquent en premier lieu un ensemble de modifications
neurophysiologiques au niveau des systémes nerveux central,
et périphérique. Elles sont souvent associées a des activités
cérébrales de I'hypothalamus, de 'amygdale, et de certaines
aires corticales, notamment de I'insula (Lewis Todd, 2005). De
récentes recherches montrent que les émotions sont associées a
des réseaux cérébraux a plus grande échelle (Kragel LaBar, 2016),
ainsi qu’a des mécanismes génétiques complexes qui peuvent
expliquer certaines différences dans les profils émotionnels des
individus (Wingo et al., 2017), et que les émotions devraient ainsi
étre comprises comme impliquant des processus dynamiques
complexes (Pessoa, 2017 ; Pessoa McMenamin, 2017). Auniveau
périphérique, les expressions faciales, les modifications du ry-
thme cardiaque et certaines réactions cutanées sont des mar-
ques émotionnelles importantes, ainsi que les modifications cor-
porelles qui préparent le corps a I'action — par exemple a fuir face
au danger — et qui peuvent parfois étre une source importante
de motivation (Frijda, 2010 ; Frijda, Kuipers, Ter Schure, 1989 ;
Izard, 1978 ; Mouilso, Glenberg, Havas, Lindeman, 2007). En
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raison de ces processus, les émotions sont parfois considérées
comme des fonctions biologiques (Adolphs, 2017) et adaptatives
(Sznycer, Cosmides, Tooby, 2017), pouvant par ailleurs étre in-
fluencées par le bagage social et culturel des individus (Jack,
Garrod, Yu, Caldara, Schyns, 2012). Les études qui compar-
ent les émotions des autistes et neurotypiques rapportent des
activations physiologiques similaires lorsqu’une émotion est in-
duite : il n’y a pas de différence significative dans les réactions
cutanées (Ben Shalom et al., 2006), ni dans le taux de pression
sanguine et dans le rythme cardiaque (Bolte, Feineis-Matthews,
Poustka, 2008) et ’éveil physiologique semble varier de la méme
facon chez les autistes que chez les neurotypiques (Silani et
al., 2008). Cette premiére composante émotionnelle semble
donc étre préservée dans I'autisme. Les études sur les aires
cérébrales activées pendant les processus émotionnels présen-
tent des résultats divergents. Une meilleure compréhension des
mécanismes cérébraux accompagnant les processus émotionnels
s’avere nécessaire pour déterminer d’éventuelles particularités
dans I'autisme. Les émotions impliquent par ailleurs des évalua-
tions des stimuli, objets ou situations qui les déclenchent. En ce
sens, elles sont considérées comme étant le résultat de proces-
sus de catégorisation de certains éléments de 1’environnement
(Barrett, 2006, 2017a, 2017b): pour pouvoir étre prét-e a fuir,
I'individu doit avoir catégorisé un élément comme étant dan-
gereux par exemple. Cette catégorisation peut s’avérer étre suff-
isamment minimale pour étre effective chez les bébés ou les ani-
maux non-humains (Graham et al., 2016 ; Wilson-Mendenhall,
Barrett, Simmons, Barsalou, 2011). Scherer (2018) utilise la
notion d” “évaluation” a plusieurs niveaux (appraisal) pour cap-
turer cette idée. Selon lui, une évaluation tres minimale peut
avoir lieu a un simple niveau sensoriel et pousser I'individu
a rechercher certains besoins ou éviter certains éléments, mais
une évaluation de plus haut niveau peut permettre de pour-
suivre certains buts conscients grace a un bagage conceptuel
important. Ainsi, les émotions sont associées a certains éléments
de I'environnement qui sont évalués par 1'individu qui en fait
I'expérience. Ces éléments peuvent étre les objets particuliers
des émotions, c’est-a-dire les objets ou situations qui les causent,
et des objets formels, correspondant a une valeur qui les exem-
plifient (le danger dans le cas de la peur par exemple) (Teroni,
2007). Or, les personnes autistes peuvent juger 1’aspect plaisant
ou non plaisant d’un stimulus émotionnel et ressentir 'émotion
appropriée (Ben Shalom et al., 2006). Elles peuvent ressentir
de la tristesse en jugeant qu'une personne est en détresse (Ken-
nett et Fine, 2009) et avoir des réactions émotionnelles négatives
face a des situations oppressantes ou offensantes (B. A. Adler
et al., 2015). Leurs jugements peuvent donc étre a 'origine
de réactions émotionnelles. En ce qui concerne la composante
motivationnelle pouvant impliquer un passage a l’action, (tel
qu’une action, un évitement de la situation, ou un désir de réac-
tion), les témoignages du plusieurs personnes autistes montrent
des désirs d’agir face a des sentiments forts d’amour (Grandin,
1995), ou de détresse (Kennett et Fine, 2009). Elles peuvent égale-
ment associer leurs émotions a ce qui les cause et notamment
aux événements vécus a 1’origine de leurs réactions affectives
(Ben-Itzchak et al., 2017), ce qui suggere que leurs émotions
sont associées a des objets particuliers. La seconde composante
émotionnelle est donc également préservée dans l'autisme. En-
fin, les émotions impliquent une phénoménologie, un aspect
qualitatif parfois appelé « ressenti » (feeling) (Prinz, 2005), ou
« affect central » (core affect) (Panksepp, 2005 ; Russell, 2009 ;
Scarantino, 2009 ; Wilson-Mendenhall, Barrett Barsalou, 2013).



Cette composante peut étre comprise comme 1'expérience émo-
tionnelle du sujet, composée d’"une certaine valence et intensité,
et potentiellement d’autres dimensions. Ce « ressenti expérien-
tiel phénoménal » (phenomenally experienced feeling) (LeDoux
and Brown, 2017) peut étre entendu en termes de conscience
de lI'individu de certains éléments de son environnement, con-
science teintée des effets des composantes de I’émotion elle-
méme, c’est-a-dire teintée de 1’évaluation faite par l'individu et
des bouleversements physiologiques encourus. Le sentiment
de peur par exemple serait compris comme une conscience du
danger, colorée d’une valence négative et d'un éveil important,
qui résultent des modifications corporelles et d"une évaluation
de la situation. On peut alors affirmer a la suite de LeDoux et
Brown (2017) et Clore (1994), que sans une telle composante,
on ne peut parler d’émotion, mais tout au plus d’une forme
de réaction primitive, ou de réflexe. Si cette composante est
également présente dans 'autisme (Bolte et al., 2008) et qu'il
est donc indéniable que les personnes autistes ressentent des
émotions, la phénoménologie émotionnelle semble se manifester
a un degré bien plus important pour les personnes autistes que
neurotypiques, rendant les émotions particulierement difficiles a
appréhender. La progression de la pression artérielle et sanguine
ne suit pas le méme cours pour les deux groupes : les personnes
neurotypiques ont tendance a avoir une réactivité physiologique
qui décroit pendant le processus émotionnel, alors que celle des
personnes autistes est d’abord plus faible et s’accentue avec le
temps (Bolte et al., 2008). L'intensité des émotions semble donc
plus importante a mesure que 1'émotion a lieu. D’autre part,
les personnes autistes ressentent plus souvent que les neurotyp-
iques de I’anxiété, notamment en raison d'une hypersensibilité
et hyposensibilité a certains stimuli de I'environnement (South
Rodgers, 2017). Leur environnement a tendance a les « sub-
merger » (overwhelm), I'évaluation des stimuli sensoriels est
alors tres souvent a I’origine d’émotions (Jones et al., 2003 ; Lud-
low et al., 2015). De cela découle également une hypersensibilité
sensorielle impliquant des réactions d’évitement et une absence
de réponse pour faire face & un environnement trop stimulant
(Lane, Molloy, Bishop, 2014). Enfin, les personnes autistes vivent
I'embarras de maniere plus négative que les personnes neurotyp-
iques (N. Adler, Dvash, Shamay-Tsoory, 2015 ; Winter-Messiers,
2013) et ressentent généralement plus d’émotions négatives, don-
nant lieu a des réactions fortes et parfois difficiles a contréler
(Samson, Huber, Gross, 2012). La phénoménologie émotionnelle
semble donc se manifester a des degrés différents de valence et
d’intensité, notamment impliquant une valence plus négative et
un éveil plus important chez les personnes autistes. Cette sensi-
bilité accrue se manifeste également au niveau de I'intéroception,
c’est-a-dire des ressentis corporels.

Une intéroception excessive et inexacte

L'intéroception désigne le ressenti interne des états du corps. Elle
peut étre en ce sens une composante de la conscience émotion-
nelle lorsque les états du corps sont modifiés dans le cas d"une
expérience émotionnelle. Les particularités d'intéroception dans
I'autisme ont donc des chances d’étre en lien avec celles de
conscience émotionnelle (qui seront analysées dans la partie
suivante). De nombreuses études se sont attachées a cette com-
posante dans l'autisme et mettent en évidence un acces plus
fréquent mais moins exact des personnes autistes a leurs sensa-
tions corporelles que pour les personnes neurotypiques. Une
étude de l'intéroception dans l’autisme distingue explicitement
ces deux types de particularités intéroceptives : « I'exactitude de
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I'intéroception » d'une part, et la « sensibilité de l'intéroception »
de l'autre (Garfinkel et al., 2016). La premiére composante
désigne la capacité a détecter ses états physiologiques internes,
elle est mesurée dans I'étude par le biais du rapport verbal
des individus sur les battements de leur cceur. L’étude mon-
tre que chez les personnes autistes, I'exactitude intéroceptive
est plus faible que pour les personnes neurotypiques, les pre-
mieres reperent donc moins bien leurs sensations corporelles
que les secondes. Cette différence est confirmée par une étude
qui met en évidence des erreurs de prédictions intéroceptives
significatives (DuBois, Ameis, Lai, Casanova, Desarkar, 2016).
La seconde composante correspond a la fréquence a laquelle
I'individu est conscient de ses sensations corporelles. L’étude
montre que la sensibilité intéroceptive est plus forte chez les per-
sonnes autistes, qui ont donc une perception subjective excessive
de ses sensations. L'excés de représentation intéroceptive sem-
ble également pouvoir confirmer 1'idée d"une sensibilité parfois
accrue qui caractérise les personnes autistes (Quattrocki Friston,
2014). Selon ces auteur-es, cette représentation intéroceptive ac-
crue correspond a un manque de régulation du systéeme nerveux
autonome (qui se manifeste par des problemes intestinaux, res-
piratoires et cutanés par exemple). Ce manque de régulation est
alors un facteur de la dysrégulation émotionnelle présente dans
I'autisme, puisque les sensations sont ressenties sans pouvoir
étre atténuées (Quattrocki Friston, 2014). Ces résultats suggerent
donc qu’'un lien causal unit les particularités d’intéroception
avec l'intensité de la vie émotionnelle des personnes autistes.
En effet, une représentation intéroceptive excessive combinée a
une exactitude amoindrie de I'intéroception correspond a une
conscience des sensations corporelles plus fréquente et moins
exacte. D’'une part, la fréquence accrue de la conscience des
modifications internes du corps explique l'intensité qui carac-
térise la vie émotionnelle des personnes autistes et d’autre part,
le caractere inexact de l'information consciente sur ces modi-
fications permet de rendre compte de la difficulté a faire face
a ce trop-plein émotionnel. La section suivante permet alors
de montrer que lorsqu’il s’agit de se rapporter consciemment
a leurs propres émotions, les personnes autistes semblent com-
penser ce ressenti qui les submergent grace a un détachement
par rapport a ce ressenti et a une compréhension plus théorique
de I’émotion en question. Les particularités de sensibilité cor-
porelle et émotionnelles ont donc un impact sur la conscience
émotionnelle.

Une conscience émotionnelle basée sur I'information
externe

Pour comprendre ce que désigne la conscience émotionnelle, un
bref tour d’horizon du concept de conscience peut s’avérer utile.
Différentes théories de la conscience demeurent en concurrence
et sa définition ne fait pas consensus. Cependant, les théories
de I’espace de travail global sont actuellement particulierement
influentes et permettent d’en comprendre différents aspects. Ces
théories naissent d’apres 1'idée de Baars selon laquelle le cerveau
est constitué d’un ensemble de modules qui collectent différentes
informations (Baars, 1983). L'espace de travail global désigne un
espace dans lequel certaines de ces informations collectées sont
mises a disposition de 1’ensemble de tous les autres systémes
du cerveau. Ce qui est conscient est ce qui est présent dans
I'espace de travail global, c’est donc l'information qui est rendue
disponible a de nombreuses fonctions cognitives du sujet (De-
haene Naccache, 2001). Le modele proposé par Dennett (2001)
est compatible avec les théories de I'espace de travail global en



certains points, notamment quant aux fonctions cognitives im-
pliquées dans l’acces a la conscience de 1'information. Selon lui,
un agrégat d’activations cérébrales rend le stimulus disponible
a différents processus cognitifs tels que la perception, la mémori-
sation et le passage a 1’action (Dennett, 2001). Cette disponibil-
ité de I'information correspond a '« état conscient dont nous
faisons subjectivement 1’expérience » (Dennett, 2001, p. 222).
Etre conscient-e d"une information signifie alors que grace a
cette activation cérébrale, 'information devient disponible (De-
haene, 2014) et c’est cette activation que nous expérimentons
subjectivement comme un état conscient (Dehaene Naccache,
2001). La conscience désigne donc 'aspect subjectif de nos ex-
périences, issue d’une sélection de l'information. Différents
types d’informations peuvent ainsi parvenir a la conscience. En
ce sens, nos états mentaux peuvent eux-mémes étre conscients,
et a fortiori nos émotions. Lorsque c’est le cas, la conscience est
a propos d’événements internes a I'individu, plutoét que d’étre
une conscience de 'information externe. Rappelons-nous que
les émotions sont composées de modifications physiologiques,
d’une évaluation de l'information externe a l'individu, ainsi
que d’'un ressenti issu de ces deux autres composantes. Ainsi,
dire qu'une émotion est consciente revient a indiquer que ces
différents éléments deviennent conscients, sont donc subjective-
ment ressentis et disponibles & un traitement cognitif. Chez
les personnes autistes, la conscience des modifications physi-
ologiques semblent étre davantage présente et accablante que
chez les personnes neurotypiques. Cette dimension est mesurée
spécifiquement dans le cas d’expériences émotionnelles (voir
section 1) mais également plus généralement grace aux mesures
d’intéroception (voir section 2). En ce qui concerne la conscience
de l’évaluation de l'information externe et la conscience du
ressenti émotionnel, plusieurs études sur l'autisme semblent
indiquer une conscience plus théorique et objective que chez
les neurotypiques, presque détachée du ressenti lui-méme. Ben
Itzchak et collegues (2016, 2017) proposent de comparer les dis-
cours d’enfants autistes et neurotypiques pour analyser les de-
scriptions de leurs émotions ou de ce qui les cause. Lorsque
les expérimentateurs-trices demandent de décrire ce qui les
rend tristes et ce qui provoque leur peur, les personnes autistes
utilisent significativement moins de réponses qui font intervenir
la conscience de soi que les personnes neurotypiques, la con-
science de soi étant entendue par les auteur-e-s comme une
condition minimale de ce qui fait référence a une perception
de soi, « par exemple l'expérience du succes ou de la décep-
tion » (Ben-Itzchak et al. 2017, p. 3). Ces émotions sont donc
expliquées avec moins de référence a I’expérience personnelle.
L'expérience subjective est donc moins sollicitée dans la descrip-
tion des émotions chez les personnes autistes. Cela signifie
qu’elles se réferent peu a leur ressenti, a leur affectivité, pour
décrire leur émotion. Plusieurs études suggerent d’ailleurs qu’il
est peu fréquent que les autistes aient un rapport implicite a
leurs émotions (Ben Shalom et al., 2006 ; Ben-Itzchak et al., 2016 ;
Bird et Cook, 2013 ; Losh et Capps, 2006 ; Silani et al., 2008 ;
Williams et Happe, 2010). D’autre part, Losh et Capps (2006)
mettent en évidence une description des émotions plus « défi-
nitionnelle » chez les personnes autistes que chez les personnes
neurotypiques. Plus précisément, dans leur étude, les enfants
autistes ont tendance a se référer a des descriptions des indices
faciaux ou comportementaux des émotions alors que ce n’est
pas le cas des enfants neurotypiques. Les auteurs rapportent des
réponses d’enfants autistes telles qu'une description du senti-
ment de tristesse quand « les larmes commencent a arriver », ou
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une qui décrit les mouvements des sourcils (Losh et Capps, 2006,
p- 814). Dans un autre cas, la honte est décrite comme « quand je
fais quelque chose de mal » (Losh et Capps, 2006, p. 814), ce qui
réfere a un objet associé a une valeur. Cette description fait donc
référence a des éléments objectifs ou observationnels de la honte.
Cet exemple associé aux résultats précédents laisse penser que
la conscience émotionnelle est plus conceptuelle, plus théorique
chez les enfants autistes que chez les enfants neurotypiques. Par
ailleurs, les enfants autistes privilégient un contenu de réponse
qui fait intervenir des éléments non sociaux et des objets ou
animaux plus que les enfants neurotypiques qui privilégient des
éléments personnels et sociaux (Ben-Itzchak et al., 2016). Les
enfants autistes semblent donc utiliser un contenu de réponse
plutot objectif et les neurotypiques un contenu plutét subjectif.
Enfin, en ce qui concerne le type de réponses données suivant les
catégories créées par les auteur-e-s, les résultats suggerent que
pour comprendre leurs émotions, les enfants autistes utilisent
des références aux causes de la joie (« la route des oranges ») ou
de la peur (« quand l’enseignant-e bouge sa téte »), ainsi que
des descriptions des modifications physiologiques pour expli-
quer la tristesse (« quand mon coeur ne veut pas jouer, veut se
détendre ») (Ben-Itzchak et al., 2016, p. 2365). Ce dernier exem-
ple montre que méme lorsque les modifications physiologiques
sont internes et ressenties, leur description est dépersonnalisée,
I’émotion est décrite objectivement, comme s’il s’agissait d"une
entité externe.

Conclusion

Cet article a donné lieu a une caractérisation de la sensibilité
des personnes autistes aux allures contradictoires : alors que
les bouleversements du corps parviennent tres souvent a la con-
science des personnes autistes, la description de leurs émotions
semble étre détachée de leur ressenti. Cependant, la caractérisa-
tion des émotions grace a trois composantes définitionnelles per-
met de fournir une explication a ces résultats. Les émotions sont
composées en partie de bouleversements du corps. Ceux-ci sont
fréquemment remarqués par les personnes autistes et donnent
lieu a une sensibilité exacerbée et parfois accablante. La con-
science de ces bouleversements s’avere moins fidele que pour les
personnes neurotypiques, qui reconnaissent leurs changements
corporels moins souvent, mais avec une meilleure exactitude.
La conscience émotionnelle des personnes neurotypiques prend
alors appui sur cette conscience de soi, elle est donc beaucoup
plus intuitive que chez les personnes autistes, qui se rapportent
a leurs émotions d’une maniére plus explicite et détachée. Une
hypothese explicative de ce rapport semble découler de ces ré-
sultats. L'intensité sensorielle qui caractérise 1’autisme, ainsi
que la surcharge de conscience de son propre corps qui semble
I'expliquer, pourraient étre a la source de stratégies d’évitement
de cette surcharge et ainsi expliquer que les émotions soient
appréhendées davantage par des signes externes, plutdt que
compris a la lumiere d’un ressenti accablant. Face a un trop-
plein de sensations peu informatif, il apparait en effet plausible
que les autres composantes émotionnelles qui parviennent a la
conscience — c’est-a-dire la composante évaluative des émotions
et ce qu’elle implique — soient davantage utilisés dans les rap-
ports verbaux. Si cette hypothése reste a confirmer par le biais
de futures recherches, elle permet d’expliquer les résultats mis
en évidence dans cet article : a la fois une conscience de soi
extrémement présente au point d’étre accablante dans l’autisme,
et le caractere détaché de la conscience émotionnelle. De futures
recherches permettraient également d’investiguer plus précisé-



ment chacun de ces processus et d’envisager le lien entre ces
différentes composantes de la vie émotionnelle des personnes
autistes pour comprendre les causes de ces particularités. Le
concept de conscience émotionnelle gagnerait d’autre part a étre
davantage analysé, en faisant ’objet d’une étude complete des
différentes significations qui peuvent lui étre accordées. Cela
permettrait une meilleure compréhension de ses mécanismes
dans l'autisme. Enfin, ces résultats gagneraient a étre pris en
compte en clinique, a la fois en vue de ’amélioration des outils
diagnostics de ’autisme et également dans le but d’améliorer les
éventuelles prises en charge des personnes autistes. En effet, les
particularités de réciprocité socio-émotionnelle qui caractérisent
I'autisme font I’objet de recherches et d'interventions qui se con-
centrent principalement sur l’aspect social de ces particularités.
Une meilleure compréhension de 1’aspect émotionnel de ces
particularités — notamment de la sensibilité et de la conscience
émotionnelle — pourrait permettre des diagnostics et des prises
en charge davantage basés sur le ressenti individuel et sur 1’acces
des personnes autistes a ce ressenti.
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RESUME

Comment le systéeme associatif contribue-t-il a fagonner les représentations et les politiques publiques en matiére d’autisme ?
Cette question renvoie au réle plus général des mouvements sociaux. Dans le domaine de la santé, ces mouvements participent
de plus en plus a I'action publique et acquierent une influence grandissante. Les associations de parents d’enfants autistes
ont contribué a la prise de conscience du public et ont joué un réle croissant dans les changements des représentations et
des politiques publiques en matiere d’autisme mais un fossé s’est creusé entre les positions adoptées par des « experts
associatifs » qui pésent sur les décisions politiques et les situations que vivent au quotidien de nombreux parents. Cet article
sur le role des associations de parents d’enfants autistes aux Etats-Unis et en France vise & analyser la montée en puissance
d’un lobbying associatif qui influence les autorités politiques afin d’établir de nouvelles normes en matiere d’autisme.
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Introduction

De nombreux parents d’enfants autistes revendiquent la recon-
naissance de leurs compétences parentales et réclament une lib-
erté de choix d’orientation et d’interventions pour leurs enfants.
IIs sont d’ailleurs de plus en plus impliqués dans 1’éducation
et les interventions aupres de leurs enfants (Brewer, 2018 ; Des
Rivieres-Pigeon et Courcy, 2014 ; Singh, 2016). Depuis les années
1960, les parents ont joué un rdle prépondérant dans les con-
troverses et la mobilisation des pouvoirs publics et des médias
autour de I'autisme (Chamak, 2008a,b ; Langan, 2011 ; Silver-
man, 2012). Dans le contexte de la généralisation des valeurs
de I'autonomie a I'ensemble de la vie sociale, qui se caractérise
par I'ancrage dans la vie quotidienne d"un double idéal de réali-
sation de soi et d’initiative individuelle (Ehrenberg, 1991), des
parents qui, auparavant, subissaient et acceptaient les décisions
prises par les psychiatres, ont décidé d’agir et de choisir les
modes d’accompagnement pour leurs enfants (Chamak, 2008a).
Ces transformations ont été rendues possibles grace a un mouve-
ment associatif que certains parents d’enfants autistes ont créé et
consolidé, le rendant de plus en plus influent (Chamak, 2008b).
Comment le systeme associatif contribue-t-il a fagconner les
représentations et les politiques publiques en matiére d’autisme
et quelle place occupent aujourd’hui les familles d’enfants
autistes dans les services de soin et d’accompagnement ? Ces
questions renvoient au role plus général des mouvements soci-
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aux, ces organisations militantes qui revendiquent de représen-
ter les mémes intéréts et de partager une idéologie, une culture
et des objectifs communs (Crossley, 2006). Ces mouvements
constituent la principale forme sociale a travers laquelle des
collectivités expriment leurs revendications et tentent de pro-
mouvoir ou de résister & un changement dans une société (Snow
et al. 2004). Pour Tilly (2008), un mouvement social est un
ensemble de campagnes de revendications adressées aux déten-
teurs du pouvoir, utilisant un répertoire d’actions et exprimant
valeurs et engagements collectifs. Dans le domaine de la santé,
ces mouvements émergent pour réclamer 1’acceés aux soins, la
qualité des soins, mais aussi pour revendiquer un changement
social plus large (Barbot, 2002 ; Brown et Zavestoski, 2004). Ils
participent de plus en plus a l'action publique (Hassenteufel,
2008), acquierent une influence grandissante et contribuent a
remodeler les relations entre professionnels de santé, respons-
ables politiques, et marchés économiques (Callon et Rabeharisoa,
2008).

Les associations de parents d’enfants autistes ont contribué a
la prise de conscience du public et ont joué un role croissant
dans les changements des représentations et dans I’élaboration
des politiques publiques et des actions en matiére d’autisme
(Chamak, 2008b). Dans les années 1960, Bernard Rimland, psy-
chologue et pere d’un enfant autiste, a été la figure majeure du
mouvement activiste américain (Caruso, 2010 ; Eyal et al. 2010).
I1 a cherché a éliminer la représentation tres largement répan-
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due des « meres frigidaires » et celle de la responsabilité des
parents dans les manifestations autistiques de leur enfant. En
1964, il proposa une explication alternative a la psychanalyse
et a I'approche psychodynamique en défendant une étiologie
biologique et une théorie neurale du comportement (Rimland,
1964). Actuellement, de puissantes organisations, telles que
Autism Society of America' and Autism Speaks? se trouvent
au centre de 'activisme en matiere d’autisme. Autism Speaks a
mis en place une stratégie trés active de collecte de fonds faisant
appel a des célébrités (Caruso, 2010) et un lobbying intensif en
direction des autorités politiques a permis d’obtenir des finance-
ments trés importants pour la recherche sur 'autisme (Wayne,
2007)5.

En France, si les associations des années 1960 ont dénoncé le
manque de financement et d’établissements, dans les années
1990 et 2000 a émergé une nouvelle génération d’associations
qualifiant 1’autisme de probléme majeur en santé publique,
dénoncant le monopole des psychiatres frangais, la définition de
I'autisme comme une psychose, et refusant les interprétations
psychanalytiques jugées culpabilisante pour les meres (Chamak,
2008b ; Demailly, 2019 ; Méadel, 2006). Les méthodes comporte-
mentales intensives et 'inclusion scolaire ont été réclamées. Cet
article sur la place des familles et le role des associations de par-
ents d’enfants autistes aux Etats-Unis et en France vise a mieux
comprendre I'investissement personnel et ’engagement de plus
en plus important des parents d’enfants autistes et a analyser
la montée en puissance d’un lobbying associatif qui influence
les autorités politiques afin d’établir de nouvelles normes en
matiere d’autisme.

Une vie parentale centrée autour de I’enfant autiste

Avoir un enfant autiste implique souvent, pour les parents,
stress, fatigue, problemes professionnels et familiaux, stigma-
tisation, isolement, investissement en temps, en énergie, en ar-
gent et en recherche d’information et de services (Brewer, 2018 ;
Chamak et Bonniau, 2018 ; Damamme, 2009 ; Des Rivieres-
Pigeon et Courcy, 2014 ; Gray, 1994 ; Singh, 2016). Certains par-
ents vouent leur vie entiére a leur enfant autiste, ce qui pose sou-
vent probleme pour les autres enfants de la fratrie. La détresse
psychologique est fréquente (41 %) chez les meres d’enfants
autistes (Des Rivieres-Pigeon et Courcy, 2014). Une étude con-
duite aux Etats-Unis aupres de meres élevant seules leur enfant
autiste a révélé que 77 % d’entre elles étaient a risque de dépres-
sion (Dyches et al., 2016).

Afin d’analyser les difficultés rencontrées par les parents
d’enfants autistes en France, une étude sociologique a été réal-
isée pour comparer 1'expérience des parents avant et apres 1990
(Chamak et Bonniau, 2016, 2017). Cette recherche a montré que
si le diagnostic d’autisme était obtenu de fagon plus précoce
apres 1990, le mécontentement des parents concernant les in-
terventions était accru. Les parents d’enfants adultes étaient
satisfaits lorsqu’ils avaient enfin trouvé une structure adaptée
au fonctionnement de leur enfant mais pour les parents de jeu-
nes enfants, les insatisfactions étaient nombreuses : manque de

! Le rapport d’activité 2017 d’Autism Society of America (ASA) indique que 650 000
personnes recoivent des services d’ASA, que les revenus 2017 atteignent 2,5 mil-
lions de dollars et les dépenses 2,6 millions. https://www.autism-society.org/wp-
content/uploads/2018/12/ Annual-Report-Final. pdf

2 Le rapport d’activité 2017 d’ Autism Speaks indique que leurs ressources finan-
cieres atteignent 96, 8 millions de dollars et le cotit des services et des recherches
89,4 millions. https:/ /www.autismspeaks.org/sites/default/files/2018-08 /2017-
annual-reporty.pd f

31,3 milliards de dollars ont été alloués pour la recherche sur l'autisme pour les
années 2015-2019 par I’Autism CARES Act (Marcos, 2014)
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place en structures médico-sociales, temps scolaire insuffisant,
prise en charge morcelée, demandes de méthodes cognitivo-
comportementales non satisfaites (Chamak et Bonniau, 2017).
Certains parents se forment aux méthodes cognitives et com-
portementales et considerent qu’ils connaissent mieux I'autisme
que la plupart des professionnels. Ils deviennent parfois eux-
mémes des professionnels de ’autisme. Ils écrivent des livres,
dirigent des associations, agissent au niveau national et eu-
ropéen pour obtenir la généralisation et le financement des méth-
odes cognitivo-comportementales. D’autres sont submergés par
les difficultés quotidiennes et les conséquences financiéres dues
souvent a la nécessité d’arréter de travailler pour I'un des par-
ents (Chamak et Bonniau, 2018). La plupart du temps, 'enfant
autiste doit rester a la maison en attendant la réponse de la
Maison départementale des personnes handicapées (MDPH)
et quand la notification arrive, parfois aprées 6 mois, le nom-
bre d’heures d’auxiliaire de vie scolaire (AVS) est tres limité et
I'enfant n’est accepté qu'une heure par jour a 1'école (Chamak et
Bonniau, 2018).

Les changements des vingt-cinq derniéres années ont permis aux
parents d’obtenir un diagnostic de fagon plus précoce et pour
des formes tres diverses, avec pour conséquence une grande
hétérogénéité des cas d’autisme (personnes sans langage avec
déficience intellectuelle jusqu’au profil de personnes avec de
grandes capacités langagieres et intellectuelles). Les représen-
tations de l'autisme sont moins négatives du fait de la médi-
atisation des personnes présentant un syndrome d’Asperger®.
Cependant, le vécu des familles n’en est pas toujours amélioré.
La scolarité s’arréte souvent en maternelle, les interventions
actuelles sont davantage morcelées et faire appel aux méthodes
comportementales a domicile cotite cher (Chamak et Bonniau,
2017, 2018)°.

Les professionnels décrivent trois types de réactions des parents :
une dépression et un épuisement, un activisme et la recherche de
solution a tout prix, des réactions d’énervement, d’agressivité et
de revendication (Chamak et Bonniau, 2018). C’est I’activisme et
une logique d’empowerment® qui ont conduit certains parents a
s'impliquer dans le milieu associatif pour obtenir, des pouvoirs
publics, davantage de financement et de prise en compte des
difficultés rencontrées par les parents d’enfants autistes. Ces
combats datent des années 1960 et ne cessent d’évoluer et de
s’amplifier.

Le développement d’un lobbying associatif aux Etats-
Unis

En 1965, Bernard Rimland créa, avec d’autres parents,
I’American Society for Autism (ASA), qui est encore aujourd’hui
une organisation puissante. En 1967, il créa a San Diego, en Cal-
ifornie, I'Institut de recherche sur I’autisme (Autism Research
Institute, ARI) dont il fut le président jusqu’a sa mort en 2006.
Cet institut, qui avait pour objectif de trouver des traitements

4 Le syndrome d’Asperger a été défini cliniquement en 1981 par Lorna Wing
comme une forme d’autisme caractérisant des personnes qui n’ont ni déficience
intellectuelle ni retard d’apparition du langage mais qui présentent des difficultés
de communication et d’interactions sociales, des comportements répétitifs et
des intéréts restreints. Cette terminologie n’est toutefois plus employée dans le
DSMS5.

5 Au moins 2 000 euros par mois pour 35h/semaine avec un intervenant (entre 12
et 20 euros/h) et pour une psychologue comportementaliste (10h par mois) entre
35 et 75 euros de I'heure, sans compter les charges sociales quand l'intervenant
est 'employé des parents.

¢ L'empowerment est un processus social par lequel une personne accroit son
pouvoir d’agir sur sa propre situation, et contribue a des changements sociaux
qui ont des retentissements sur les conditions de vie d’autres personnes dans une
situation semblable.



prometteurs, s’est positionné contre les vaccinations et est a
'origine du projet DAN (Defeat Autism Now !) mis en place en
1995. Les orientations du DAN visaient a remettre en cause la
science établie et a développer des recherches sur les anomalies
immunologiques et le role des vaccins, et a faire la promotion
de thérapies alternatives, notamment des interventions biomédi-
cales controversées (chélation, régimes sans gluten, sans caséine,
oxygénothérapie hyperbare...). Le DAN est maintenant connu
sous le nom de MAPS (The Medical Academy of Pediatric Spe-
cial Needs) et les thérapeutes DAN sont devenus les thérapeutes
MAPS.

L’activisme au nom de I'autisme s’est développé. Les campagnes
de sensibilisation ont fait de ’autisme un probléme de santé
publique et des mesures gouvernementales ont été prises aux
Etats-Unis. Ainsi, la reconnaissance en 1991 de l'autisme comme
un handicap a permis de bénéficier d’aide éducative (Individu-
als with Disabilities Education Act). Des financements impor-
tants ont été consacrés aux études sur les thérapies cognitivo-
comportementales, et aux recherches en génétique et en neu-
rosciences. La National Alliance for Autism (NAAR), créée en
1994, est a I’origine du projet génome (Autism Genome Project)
et du programme de banque de cerveaux post-mortem de per-
sonnes autistes (Autism Tissue Program). Cure Autism Now
(CAN), créé en 1995 par les parents d'un enfant autiste, a mis en
place en 1997 le programme AGRE (Autism Genetic Resource
Exchange). Actuellement, le mouvement activiste autour de
’autisme est caractérisé, aux Etats-Unis, par 'influence de deux
grandes organisations, ASA et Autism Speaks. Cette derniere
association a été créée en 2005 par Bob et Suzanne Wright, tres
influents politiquement, grands-parents d"un petit-fils diagnos-
tiqué autiste en 2004. Autism Speaks a trés rapidement pris de
I'importance et a fusionné en 2006 avec la NAAR et en 2007
avec CAN. Autism Speaks a acquis un pouvoir de lobbying
grace a son conseil d’administration prestigieux, et constitue
une source importante de financement de la recherche. Le prin-
cipal lobbyiste d’ Autism Speaks, Craig Snyder, a persuadé les
autorités de consacrer des fonds substantiels a la recherche sur
I'autisme (Wayne, 2007). Le Combating Autism Act de 2006 a
alloué pres d'un milliard de dollars pour cinq ans (le double des
dépenses des programmes précédents) incluant une augmen-
tation importante pour la recherche biomédicale sur ’autisme.
En outre, le Département Ameéricain de la Défense a financé son
propre programme de recherche sur I’autisme (Caruso, 2010). Le
Combating Autism Reauthorization Act a été voté en 2011 (900
millions de dollars) et I’ Autism CARES Act de 2014 a autorisé
1,3 milliards de dollars pour la recherche sur 'autisme pour les
années 2015-2019 (Marcos, 2014).

Cependant, si la recherche bénéficie de cette mobilisation, le
vécu des parents d’enfants autistes ne s’en trouve pas toujours
amélioré, compte tenu des difficultés a trouver des services,
du cotit des interventions proposées pour les plus jeunes et du
manque d’établissements adaptés pour les adultes dépendants
(Brewer, 2018 ; Chamak et Bonniau, 2018 ; Lynne, 2005, 2007).

La mobilisation des associations et I’émergence d’un
lobbying associatif en France

C’est le manque d’établissements et de financement qui est a
I'origine de la mobilisation des associations en France. La pre-
miére association spécifique de 1’autisme, L’ASITP (Association
au Service des personnes Inadaptées ayant des Troubles de la
Personnalité), qui changea de nom en 1990 pour devenir Sésame
Autisme, inaugura en 1963 'hopital Santos Dumont a Paris,
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premier hopital de jour pour enfants (Chamak, 2008b). Les
structures médico-sociales se sont ensuite multipliées et forment
un ensemble d’établissements privés financés par des fonds
publics. La particularité du systéme francais tient a ce systéme
ol le secteur associatif gere plus de 80 % des établissements et
services pour les personnes présentant un handicap.

Au milieu des années 80, une deuxiéme génération
d’associations a vu le jour : d’une part, 'ARAPI” (Asso-
ciation pour la Recherche sur I’Autisme et les Psychoses
Infantiles), réunissant parents et professionnels pour favoriser
la recherche sur 'autisme, et, d’autre part, des associations, Pro
Aid Autisme et AIDERA, qui ont créé des structures spécialisées
utilisant ’approche Teacch (Treatment and education of autistic
and related communication handicapped children). Elaboré en
1966 par Eric Schopler, en Caroline du Nord, ce programme
proposait un projet d’éducation mettant ’accent sur les capacités
émergentes de 1’'enfant et la collaboration entre les parents et les
professionnels (Schopler et al. 2003).

La troisiéme génération d’associations beaucoup plus reven-
dicative, est apparue en 1989 avec la création d’Autisme
France suite a la scission, au sein de I’ASITP, entre ceux qui
continuaient a vouloir travailler en collaboration avec les
psychiatres et ceux qui voulaient rompre avec les approches
psychanalytiques de 1’autisme, les jugeant trop culpabilisantes
vis-a-vis des parents et inadéquates pour les enfants. Cette
derniere génération d’associations, est résolument orientée vers
les méthodes éducatives et comportementales et 'inclusion
scolaire. Elle cherche a se constituer en communauté active
pour rééquilibrer les rapports de force entre les familles et les
psychiatres (Cog-Chodorge, 2016). C’est le cas de l'association
‘Lea Pour Samy’, créée en 2001, qui a changé de nom en 2010
pour devenir ‘Vaincre I'autisme’. Cette association entreprend
régulierement des actions et des campagnes médiatiques
pour discréditer les psychanalystes® et, plus largement, les
psychiatres, jugeant que seule 1'inclusion scolaire et I'approche
ABA (Applied Behavioral Analysis, Lovaas, 1987) peuvent
permettre aux enfants autistes de progresser.

La pression des associations, au début des années 1990, a
donné lieu & une mobilisation des pouvoirs publics. En 1995,
la Circulaire Veil définissait un plan d’action pour cinq ans
afin d’améliorer la prise en charge de l'autisme, et, en 1996, la
loi Chossy reconnaissait I’autisme comme source de handicap.
Forte demande des associations de parents, cette reconnaissance
constitue un moyen de s’éloigner de la psychiatrie, de bénéficier
d’aides financiéres et d"une scolarité pour leur enfant, grace a la
loi du 11 février 2005, qui a instauré un droit a la scolarisation
pour tous les enfants et les adolescents présentant un handicap.
Mais, l'inscription d’un enfant a 1’école ne signifie pas qu’il
puisse automatiquement bénéficier d’interventions adaptées si
les moyens matériels ne sont pas disponibles et si les personnels
ne sont pas spécifiquement formés.

Démocratie sanitaire ou lobbying ?

Les mouvements sociaux contribuent, de plus en plus, a la pro-
duction de I'action publique (Hassenteufel, 2008) et les groupes
d’intéréts jouent un role croissant au niveau national et in-
ternational. Etant producteurs de normes, il semble impor-
tant d’analyser leur fonctionnement et leurs activités (Gross-

7 L’ARAPI a changé d'intitulé en 1995 pour devenir I’Association pour la Recherche
sur I’Autisme et les Préventions des Inadaptations, le terme de psychose étant
décrié par les familles.

8 http:/ /www.vaincrelautisme.org/ content/ guides



man et Saurugger, 2012). Le lobbying, « activité qui consiste a
procéder a des interventions destinées a influencer directement
ou indirectement les processus d’élaboration, d’application ou
d’interprétation de mesures législatives, normes, réglements et
plus généralement, de toute intervention ou décision des pou-
voirs publics » (Farnel, 1994), qui était 'apanage des groupes
d’intérét économique, est utilisé aujourd’hui par de multiples
acteurs, y compris les associations et les mouvements sociaux.
La construction d’un probléme public suppose une mobilisation
collective pour I’ériger en préoccupation légitime. C’est le tra-
vail effectué par les associations de parents d’enfants autistes.
En 1995, Autisme France a su, par le biais de la dénonciation,
mobiliser les pouvoirs publics pour changer les représentations
de l'autisme et orienter les politiques. La notion « d’épidémie
d’autisme »° leur a permis de redéfinir I'autisme comme un
probleme de santé publique. L'ancienne présidente d’Autisme
France, meére d'un enfant autiste et avocat au Barreau de Paris, a
obtenu en 2002 qu’Autisme Europe saisisse le Comité Européen
des droits sociaux d"une réclamation collective contre la France.
Début 2004, le Conseil de I’'Europe condamnait la France au
motif de la violation de ses obligations a 1’égard des personnes
autistes. Malgré ses cinq plans autisme, la France a été con-
damnée encore quatre fois (2007, 2008, 2012, 2014).

La forte pression exercée par quelques figures dominantes du
monde associatif, qui sont dotés de capitaux socioculturels et
intellectuels spécifiques, vise a modifier les pratiques profession-
nelles'? et a imposer les méthodes comportementales intensives.
L’ancienne présidente d’Autisme France et son compagnon ont
créé en 2005 une agence de gestion qui impose les méthodes com-
portementales dans les structures qu’elle gere. L'ancien prési-
dent du collectif autisme qui a obtenu que 2012 soit I'année de
la grande cause nationale de I'autisme, a regu des financements
publics pour que son agence de communication meéne cette cam-
pagne orientée vers la critique de la psychiatrie et la promo-
tion des méthodes comportementales. L’'instrumentalisation
de l'opinion publique et les pressions exercées sur les pou-
voirs publics par I'intermédiaire de condamnations européennes
aboutissent a des décisions politiques qui marginalisent les pro-
fessionnels adoptant une approche pluraliste.

En simplifiant le probléeme et en le réduisant a 'application
d’une méthode supposée traitée 1’autisme, les associations
interlocuteurs des pouvoirs publiques participent a négliger
I'hétérogénéité des cas d’autisme et la sévérité des symptomes
présentés par certains d’entre eux!!. Si certains parents té-
moignent de résultats spectaculaires (Perrin, 2012), d’autres
s’interrogent sur des pratiques qui s’averent non pertinentes
pour leur enfant (Leduc, 2012). La focalisation sur les méth-
odes comportementales ne favorise pas le développement de
nouvelles approches plus compréhensives et mieux adaptées
au fonctionnement unique et particulier de chaque personne di-
agnostiquée « autiste » (Chamak, 2016). Certains représentants
d’associations cherchent a acquérir toujours plus de crédibilité
aupres des pouvoirs publics en se référant a des publications
scientifiques qu’ils sélectionnent en fonction de leurs intéréts et

° Le nombre de diagnostics d’autisme, désormais qualifié de trouble du spectre
autistique (TSA), n"a cessé de croitre au cours des derniéres décennies. Plusieurs
facteurs permettent d’expliquer, au moins en partie, la croissance du nombre de
diagnostics : un élargissement des critéres et une reconnaissance plus précoce
des signes de la part des parents, des enseignants, et des médecins.

10 Les approches psychanalytiques sont tout particulierement visées.

11 Certaines personnes autistes présentent : épilepsies, automutilations, troubles
alimentaires, troubles obsessionnels compulsifs ou autres troubles neurologiques
ou psychiatriques. Certains parlent d’autres pas, méme a 1’age adulte. Beaucoup
sont tres anxieux et parfois dépressifs.
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de leurs stratégies. Les critiques en provenance de parents qui
ne sont pas en accord avec leurs positions ont du mal a étre mé-
diatisées compte tenu du poids acquis par un discours dominant
(Demailly, 2019). Les familles qui ont du mal a trouver des étab-
lissements pour leurs enfants autistes se demandent pourquoi,
au lieu d’en créer, des représentants d’associations réclament
leur suppression (Chamak et Bonniau, 2018). Pour les adultes, la
promotion par les pouvoirs publics de 'ambulatoire aux dépens
des établissements d’hébergement & un impact négatif sur la vie
des parents a qui ne sont proposés que des hébergements de
dépannage (Demailly, 2019).

En France, quelques associations de parents, opposées a la
généralisation des méthodes comportementales intensives, ont
décidé en septembre 2014 d’unir leurs forces dans un Rassemble-
ment pour une Approche des Autismes Humanistes et Plurielle
(RAAHP)!2 mais elles subissent des attaques visant a les dis-
créditer. L'inégalité entre les groupes de parents empéche une
participation équilibrée aux processus décisionnels. Entre les po-
sitions adoptées par des « experts associatifs » qui pésent sur les
décisions politiques et les situations que vivent au quotidien de
nombreux parents, un fossé se creuse. Ceux qui recherchent
des structures spécialisées adaptées peinent a en trouver et
sont souvent obligés de s’occuper seuls de leur enfant ou de
I'envoyer en Belgique. Certaines associations régionales sont
parfois plus soucieuses d’aider concrétement les familles. Des
projets d’établissements sont alors envisagés mais les procédures
d’appel a projet des agences régionales de santé sont de plus
en plus contraignantes et le recours aux agences de gestion est
fortement recommandé. Les outils du management public en-
vahissent le secteur du médico-social et ont un impact sur la
standardisation des pratiques (Demailly, 2019).

Contrairement a I'image idyllique d’"une démocratie sanitaire
engendrée par 'action des associations (Akrich et Rabeharisoa,
2012), le cas de I'autisme met en évidence un lobbying associatif
qui ne tient pas compte de I'ensemble des problemes rencon-
trés par les familles et qui cherche a imposer une approche
unique (Chamak et Bonniau, 2016). Les choix d'une « élite
associative »!% influencent les nouveaux parents et orientent
les décisions politiques, parfois au détriment du plus grand
nombre dans une logique de groupe de pression. Les marchés
de l'autisme, les intéréts de certains chercheurs (généticiens,
chercheurs en sciences cognitives, neuroscientifiques) et psy-
chologues comportementalistes participent a fortifier ces orien-
tations. Le marché de la formation est tout particulierement
lucratif.

L’exemple du lobbying intensif des associations de parents ac-
tivistes en France rejoint celui du Brésil ot une loi fédérale a
reconnu l'autisme comme un handicap a la fin de I’année 2012.
Clarice Rios et Barbara Costa Andrada (2015) ’analysent comme
une manceuvre politique, orchestrée par des associations de
parents, pour s’éloigner du réseau de services en santé men-
tal compte tenu des antagonismes avec les professionnels de
ce secteur pour lesquels la psychanalyse exerce une influence
théorique majeure.

Contrairement aux associations de la premiere génération qui
travaillaient en collaboration avec des psychiatres et réclamaient
des institutions pour accueillir leurs enfants, les nouvelles asso-
ciations proposent l'inclusion scolaire, ce qui va dans le sens de

12 http:/ /blogs.mediapart.fr/blog/patrick-sadoun /251014 /le-rassemblement-
pour-une-approche-des-autismes-humaniste-et-plurielle-raahp

13 La formulation « élite associative » est utilisée pour qualifier des parents de classes
moyennes ou supérieures, compétents pour mobiliser les ressources juridiques,
utiliser les médias et les réseaux, et intervenir auprées des députés.



la politique générale visant & diminuer le nombre d’institutions
dans une perspective d’économie. Méme si le besoin de trouver
une structure adaptée se fait sentir, les pouvoirs publics tendent
a privilégier la formation des « proches aidants », ce qui signifie
que les parents sont encouragés a devenir des professionnels
de l'autisme de leur enfant. Parce que les propositions des as-
sociations coincident avec les orientations politiques, elles ont
d’autant plus de chance d’étre suivies mais lorsque des parents
aux faibles revenus doivent payer un service privé 30 euros de
I'heure, le nombre d’heures qu’ils peuvent financer pour un
accompagnement de leur enfant est tres limité (Chamak et Bon-
niau, 2018).

L'influence d'une « élite associative » peut s’observer a différents
niveaux. Elle contribue a fagonner les politiques publiques et
joue un role central dans la mobilisation des médias, les change-
ments de représentations de 1’autisme, 1’orientation des finance-
ments de la recherche, et la promotion de professionnels qui
adoptent les orientations qu’elles préconisent (Chamak, 2008b).
Tout en adoptant une vision biomédicale axée sur 1’origine géné-
tique et neurobiologique de I'autisme, ces associations cherchent
a extraire I'autisme du domaine de la psychiatrie (méme si les
diagnostics relevent encore des psychiatres). Des députés re-
laient ces revendications, notamment 1'élu du Pas-de-Calais, qui
a déposé en 2016 un projet de loi visant a interdire toute pratique
psychanalytique dans le traitement de 1’autisme.

Une « élite associative » est présente dans différents comités de
travail sur I’autisme, aussi bien dans les instituts de recherches
que dans les fondations caritatives et les instances comme la
Haute Autorité de Santé. Des associations produisent souvent
de belles réalisations et aident les familles mais les milieux as-
sociatifs sont trés hétérogenes et traversés par des enjeux de
compétition pour leur visibilité, leur financement et leur influ-
ence politique. Certaines associations peuvent engendrer une
forme de démocratie sanitaire mais, dans le cas de l’autisme,
un lobbying associatif a clairement été identifié. La simplifi-
cation d"un probléme par un groupe qui en tire des bénéfices
(financiers, de réseau ou de prestige) et qui discrédite les autres
groupes qui ne sont pas en accord avec leur orientation, con-
stitue une manipulation caractéristique d’un lobbying. Sabine
Saurugger (2003) nous rappelle que : "loin de 1'idéal plural-
iste, selon lequel la compétition entre tous les intéréts permet
une représentation équilibrée, les intéréts privés les plus forts
I'emportent sur ceux qui n’ont pas les ressources financiéres
ou sociales nécessaires pour représenter leurs intéréts dans le
systéme communautaire”. D’oti I'importance, pour les pouvoirs
publics, de prendre en compte les besoins et les avis de tous
les parents et de ne pas se contenter d’axer une politique sur
les seules revendications exprimées par ceux qui dirigent les
associations les plus influentes.
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Médecine et Philosophie

Au coeur d’un laboratoire diagnostique médical
~ d’expertise de I"autisme
REVUE MEDECINE ET PHILOSOPHIE

Christophe Hovine

RESUME

Comprendre le fonctionnement du trouble du spectre autistique est certes complexe. Mais saisir la maniére dont ce diagnostic
est posé, comment il est réfléchi et exposé, puis mis en corrélation avec les données scientifiques actuelles nécessite une
analyse immersive de cette mise en pratique. La « science en action » semble en effet se dérober a toute circonscription
théorique. C’est ainsi qu’en conservant une posture ethnographique dans un « laboratoire » d’expertise diagnostique médicale,
nous avons construit un modéle pragmatique susceptible de comprendre I'interpénétration fine entre le trouble du spectre

autistique, ses représentations sociales, et la position épistémique et expérimentale qui en découle.

MOTS-CLES ethnographie ; autisme ; sociologie

Introduction

Le croisement des pratiques scientifiques et des explorations
subjectives fournissent des données importantes a la science
médicale. Les pathologies décrites dans le Manuel Diagnos-
tique et Statistique des Troubles Mentaux dans sa cinquiéme
édition (DSM-5, Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders ; American Psychiatric Association, 2013) sont des
entités cliniques. Leur nosographie s’appuie sur des parametres
sémiologiques. En paralléle, la recherche actuelle tente d’isoler
les marqueurs biologiques, morphologiques et fonctionnels per-
mettant d’asseoir la psychiatrie sur un socle positiviste. Ces
recherches font par exemple partie du projet RDoC, pour Re-
search Domain Criteria, qui tente de délimiter les « unités
d’analyse » des marqueurs les plus objectifs. Différents niveaux
explicatifs de la sémiologie clinique doivent étre pris en compte
dans le méme temps (Micoulaud-Franchi et al., 2019). De la neu-
ropsychologie a la génétique, en passant par 'imagerie fonction-
nelle et I'immunologie, chacun de ces niveaux pourrait tenter de
résumer la phénoménologie de la personne autiste. L'aléatoire
clinique et subjectif doit composer avec la science objective. Mais
ce n'est qu’a travers I'exploration de la synthese de ces champs
que nous pourrons saisir le sujet (et I’aider) dans sa globalité. Le
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sujet normatif du soin est 1’objet naturalisé de la science. Pour
mener a bien I'enquéte sociologique que nous proposons (Latour,
2005), nous avons observé, pendant six mois, le fonctionnement
social (Engel, 1977) des soignants d'un Dispositif Ressource
Autismes frangais. En suivant la méthodologie sociologique de
Groulx (1997), nous avons donc :

® pris en compte le contexte social établi entre soignants et
soignés

* examiné la hiérarchisation et la complexité des processus
mis en jeu

¢ recherché les écarts de représentation sociale.

Nous avons donc étudié les relations tissées entre les différents
acteurs du Centre, plutdt que les individus isolés, dans une
approche constructiviste (Beaud et Weber, 1997).

Acceés au terrain

Cette étude a été effectuée dans le cadre d’une observation du
fonctionnement social des soignants d’un Dispositif Ressource
Autismes (dont nous ne donnerons pas le nom, a la demande
du directeur du Centre). Les contacts ont été multipliés pour
mieux analyser le réseau et le fonctionnement de la structure
d’accompagnement, et avoir acces aux principales personnes
présentant elles-mémes des troubles du spectre de 1’autisme.
Nous avons ainsi été accueilli au sein du service de consulta-
tion, d’évaluation et de prise en charge adapté du Centre Hos-
pitalier référent. Celui-ci accueille des sujets dont le diagnostic
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d’autisme a été évoqué, et qui viennent alors obtenir un diag-
nostic de certitude. Une évaluation globale, un suivi et une
prise en charge adaptée et personnalisée fait suite a I’éventuel
diagnostic. A travers le point de vue de ce groupe homogene
de soignants, nous avons tenté de comprendre comment se for-
mait la représentation de 1’autisme et les relations sociales au
sein du service. Des entretiens avec une dizaine de profession-
nels (psychiatres, psychologues, assistantes de service social,
infirmieres, cadres) ont porté sur leur perception de la patholo-
gie autistique et l'intrication de cette perception avec le récit
du patient ou de la famille. Les observations et les entretiens
ont été réalisés afin de mettre en lumiere la diversité des situ-
ations et les difficultés concretes soulevées par la divergence
nosologique, des définitions et des perceptions du trouble. Les
conflits en résultant chez les intervenants ont également été
étudiés. L'observation in situ avait pour objectif de compren-
dre les pratiques et d’échapper aux raisonnements et catégories
a priori (Goffman, 1975). Dans cet article, ce sont essentielle-
ment les entretiens qui seront analysés. Nous observerons la
représentation de la science médicale actuelle au sein de ce Cen-
tre. L'intérét de cette premiere partie sera d’éclairer le lecteur
sur les connaissances actuelles de praticiens « experts » dans le
domaine. Autrement dit, nous verrons « ce que dit la science
aux praticiens », a ce sujet, et combien cette science est adaptée
a la réalité du trouble du spectre de I'autisme. Dans un second
temps, nous verrons comment cette pratique s’applique au sein
du Centre, et comment elle est déployée et adaptée par chaque
praticien. L'ensemble du rapport sera émaillé de citations re-
cueillis chez différents praticiens du Centre.

Approche sociale

La typologie du trouble social dans le spectre autistique se
fonde sur une différence dans l'ajustement interactif vis-a-vis
des sujets neurotypiques (Tardif, 1997). Pour initier et maintenir
des interactions sociales, il faut faire porter des significations, et
savoir donner un sens aux perceptions. L'information n’est pas
une donnée brute, mais socialement teintée. Cette remarque est
d’autant plus vraie pour les concepts et les autres abstractions.
Erving Goffman (1973) a longuement étudié 1’ensemble de
codes nécessaires a la communication sociale. Les nuances
subtiles exprimées a travers le regard, les gestes, les mimiques
ou les postures sont des régles sociales implicites.

« Il a fallu plus de quatre semaines de réflexion a un jeune adolescent pour
mettre en place un tableau informatisé que son lycée lui demandait. Cette
introspection intense lui a permis de saisir que la variation des chiffres dans le
tableau ne pouvait étre saisie que d’une seule maniere : par la couleur violette.
Tout son intérét s’est porté sur cette question, et sa satisfaction sur la réponse
qu’il en donnait. Ce n'est pas du perfectionnisme. On pourrait dire que c’est
un trouble des fonctions exécutives. Celles-ci permettent notamment d’avoir
une flexibilité mentale adaptée (savoir abandonner une tiche pour une autre
plus « importante » - donc hiérarchiser les priorités). » (I'infirmiere du Centre)

Notons également que les difficultés sociales peuvent étre
traduites, en neuropsychologie, par un ensemble de cinq
composantes (de la cognition sociale) : la théorie de I'esprit
(parvenir a se mettre a la place d’autrui), le traitement des
informations émotionnelles, et le style attributionnel (teinter
une perception ou un événement de maniére négative ou
positive, par exemple, en évitant les biais cognitifs, et attribuer
les événements a des causes extérieures ou internes), ainsi que
par les connaissances sociales et la perception sociale. Ces
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composantes semblent impactées dans le trouble du spectre de
l'autisme.

« On a pu voir des adultes autistes s’étonner de la capacité d’autrui a
« parler avec les yeux » : comment donc lire dans un sourcil haussé ? Comment
mesurer le millimetre inférieur de paupiere qui indique que celui-la exprime
sa tristesse ? D’aucuns auraient pu affirmer qu’une ampoule allumée ou un
coin de table pouvait étre tout aussi intéressant qu’un regard. Ce qui est
décrit en sémiologie comme un « évitement du regard », peut alors étre percu
comme une difficulté a prendre en compte autrui : autrui est en effet empli de
pensées, de croyances et de désirs inaccessibles pour la personne autiste. En
vérité, I'angoisse chez I'autiste ne reléve pas d'une déformation de la réalité, qui
transformerait par exemple la souris en éléphant. Elle nait plutot du fait du
« monde imaginaire » qu’il créé contre son gré, transformant par exemple les
souris blanches en imposants rats d’égout. » (la psychologue du Centre)

Approche communicationnelle

En terme de langage, la particularité du sujet porteur d’un trou-
ble du spectre de 1’autisme porte sur la fonction pragmatique
du langage que sur la production langagiere (Bishop, 2014).
La fonction pragmatique correspond a 1'usage approprié d'un
moyen de communication, porteur de croyances, d’intentions,
et de sens, dans un but de socialisation. Par exemple, cette
instrumentation de la fonction pragmatique explique les
difficultés dans l'attention conjointe : les gestes déclaratifs,
suscitant la communication, témoignent nécessairement d'un
acces a la connaissance de soi et de l'autre (Carpenter et
Tomasello, 2000).

« Ces mécanismes, inhérents a la fonction du langage, ne peuvent étre
séparés de parametres sociaux complexes : quelles attitudes corporelles, quelle
proxémique, quels sens des priorités, quelle déduction et évaluation doit-on
développer lorsqu’on produit un tel code ? Quelle intonation spécifique sera
susceptible de modifier substantiellement la portée de la proposition verbale et
de la syntagme ? D'ailleurs, la métaphore et la symbolique du langage peuvent
étre énigmatiques pour la personne autiste. » (I'orthophoniste du Centre)

Approche émotionnelle et socio-affective

Les divergences de sensibilité et d’affirmation émotionnelle
peuvent étre comprises comme des différences primaires
(Hobson, 2011), ou congues comme étant secondaires a un
déficit plus global (Baron-Cohen, 1994). Au sein du laboratoire
d’expertise diagnostique, nous retrouvons la mise en lumiere de
ces variations interindividuelles en fonction des intervenants et
des approches disciplinaires. Les représentations signifiantes,
se traduisant par des émotions différentes chez la personne
porteuse d’un trouble du spectre de 'autisme par rapport
a celle de personnes dites « neurotypiques », sont plus ou
moins authentifiées en fonction des spécialités médicales et
paramédicales.

« Comme ici, combien d’enfants refusent de gofiter aux aliments de couleur
jaunes, car l'impact de la synesthésie leur fait se remémorer un souvenir
douloureux ? Combien n’ont pas pu aller a I'école a cause du contact du métal
des chaises sur leurs avants-bras ? Combien encore sont descendus a ski sur
un tibia brisé parce qu’ils ne savaient pas exprimer « convenablement » leur
douleur ? » (I'ergothérapeute du Centre)

Quel que soit le modele neuropsychologique utilisé,
I'oscillation autour de la « normale statistique » reste globale-
ment la méme (Carter et al., 1998). Au sein du Centre, différents



modeles explicatifs tentent de résumer 'explication causale de
la sémiologie percue. Il peut s’agir : d’un déficit dans la théorie
de I'esprit, engendrant des défauts de communication et de la re-
lation sociale ; d"une sensibilité sociale divergente ou irréguliére,
rendant difficile I’expression signifiante ou la représentation
des codes ; d’anomalies sensorielles, avec une hyposensibilité
de certains sens (par exemple du tact protopathique) et une
hypersensibilité d’autres sens (par exemple le tact épicritique)
témoignant d’une différence dans le filtrage des stimuli ; en-
fin, d"un trouble des fonctions exécutives, régulant par exemple
I'initiation de taches, la planification, la flexibilité ou I'inhibition.
Les outils choisis pour réaliser ce nivellement sont issus des don-
nées neurocognitives (Mottron et Belleville, 1994). Il se pourrait
que d’autres approches puissent étre le vecteur d’autres visions
de la personne porteuse d'un trouble du spectre, mais elles ne
sont pas discutées dans le laboratoire.

Uniformisation des représentations sociales

Une uniformisation des représentations sociales se profile donc
au sein d'une telle structure de soin. Les positions scien-
tifiques présentées dans la partie précédente sont soutenues
par l'intégralité des membres de 1’équipe. Ils n’iront certes pas
jusqu’a dire que le produit de leur représentation est 'autisme ;
mais lorsque ces mémes hypotheses de science sont uniformé-
ment épousées par le groupe social (Oriol, 1985), la représen-
tation de I’enfant autiste, tel qu’il se meut dans cet « environ-
nement diagnostique », est intrinsequement 1ié a ces présup-
posés. Deux implications en découlent :

* La premiere est positive : une uniformisation des représen-
tations permet d’avancer dans la pratique du soin. Elle est
nécessaire a la cohésion de la structure, de I'institution, mais
aussi des différents partenaires qui oeuvrent pour le bien
étre du bénéficiaire. L'adoption d"une description unique
rend possible un langage commun, a la fois percutant et
efficace (Héran, 1987).

* La seconde impose d’ouvrir une discussion : cette fermeté
peut entrainer des heurts entre soignants et chercheurs. En
effet, la discussion avec les tenants d"une vision alternative
de la conception ontologique de la personne porteuse d'un
trouble du spectre de 'autisme a été trés singuliére dans le
paysage francais. De nos jours, il semble qu’il y ait moins
matiere a débat, ou du moins ce débat reste étouffé. Nous
allons aborder ce point par la suite (Hochmann, 2007).

Pour mieux comprendre la formation des représentations
sociales au sein du Centre, nous allons brievement résumer
de maniere critique I'histoire de 1’autisme. En effet, le lourd
malentendu de la psychanalyse ne peut étre passé sous silence.
Les hypothéses de base de la psychanalyse permettaient
une introspection des phénomenes inconscients. Mais il est
apparu que l'autisme ne pouvait entierement se réduire aux
processus de subjectivisation mis en jeu dans 1’étude analytique.
Freud lui-méme s’était déja « heurté a la barriere synaptique »
(Juignet, 2015). La naturalisation du trouble pourrait apporter
des explications qui offrent des approches thérapeutiques
indépendantes des « fantasmes » de la structuration de 1’esprit
que la psychanalyse transporte (Golse et Robel, 2009).

« C’est amusant de trouver, dans ce lieu a vocation de recherche
neuroscientifique, un médecin possédant une formation psychanalytique.
Il est clair qu’il n’est pas une « couverture » utilisée par le service de
soin. Ce médecin affirme lui-méme que les conceptions psychanalytiques,
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dont il s’est servi dans sa pratique antérieure, « remontent » parfois pour
expliciter des incompréhensions : mais il laisse bien entendre que la cause
freudienne ou lacanienne, tres clairement, n’est pas en mesure d’aider le sujet
porteur d’un trouble du spectre de I'autisme. » (la secrétaire médicale du Centre)

11 est nécessaire de rappeler que les explications organicistes,
sans validité scientifique quelques dizaines d’années aupara-
vant, avaient pour objet de favoriser 1’exclusion de la folie et
le rejet de 1’objet malade engagent la légitimité de la société.
Inversement, la psychanalyse avait le mérite de proposer une
prise en charge concrete et humaniste (Schaeffer, 2010 ).

« Cest le modele béhavioriste, offrant l'idée d'une « boite noire » inac-
cessible a toute étude expérimentale, qui a permis de sortir de ce paradigme
analytique. Aujourd’hui, I'accumulation des connaissances autour des fonc-
tions cognitives et cognitivo-sociales permet une caractérisation sensible de la
vie émotionnelle du sujet. L’Evidence Based Medicine est désormais compatible
avec une approche individualiste, car elle s’est affinée au point de percevoir
a quel endroit se situait I'aspect théorique, et en quel lieu il était possible de
retracer le contour des intersubjectivités. Il est ici permis de voir les bienfaits de
cette individualisation. » (le médecin-chef du Centre)

Philosophie des représentations sociales dans le trou-
ble du spectre de I'autisme

Comme nous l’avons compris en évoquant le débat opposant les
tenants d"une approche neuroscientifique et des théories psych-
analytiques, les représentations sociales s’inscrivent dans deux
paradigmes médicaux : le paradigme naturaliste et le paradigme
normativiste du soin (Aristote, 1.2.1252b27). L'opposition appar-
ente entre psychogenese et organogeneése n’a plus beaucoup de
partenaires (Bedtke, 2012). Bien entendu, I'homme pense, agit,
ressent et produit de 1’existence. Il est une machinerie complexe
enrelation avec son environnement. Le tissu interactif qui se créé
entre psychogeneése et organogeneése, et dont la dynamique com-
mune est nécessaire a la compréhension mouvante de 1’autisme,
se déploie dans I'acceptation simultanée des différents discours.
Chacun d’eux se situe a un niveau propre d’explication ; ils n’ont
pas la méme portée en raison d’objectifs différents (Brink, 1989).
La question de la causalité est confiées aux neurosciences (Ra-
mus, 2011). Les approches humanistes tentent de comprendre la
subjectivité du personnage en souffrance. Structurer le champ
ot1 s'inscrivent les représentations sociales est nécessaire (Joyce,
2001). La communication entre soignants n’en serait que renfor-
cée. Cette communication est fondamentale dans 1’établissement
des relations entre soignants de différents milieux. La notion de
représentation sociale est basée sur la maniere qu'un individu a
de créer son univers de croyances et d’idées. Elle véhicule un en-
semble de croyances, de connaissances et d’opinions (Guimelli,
1999). Elle est produite pour interpréter la réalité en lui con-
férant certaines significations (Jodelet, 1989). En ce qui concerne
I'autisme, nous pouvons observer ce que Goffman appelle la
création d’une « identité sociale virtuelle ». Les sujets « support-
ent » I'identité que la société leur assigne, et cette imprégnation
est assimilée par la personne : cette nouvelle identité peut étre
soutenante, stabilisatrice, et leur permet d’expliquer leur vie et
de parer les éventualités de I'avenir. En fonction de sa récep-
tion, elle peut également étre subversive (Goffman, 1975). En
somme, ce que le sujet du soin comprend de ce qui lui est trans-
mis par le soignant va former la représentation de son propre
trouble. Les représentations de 1’autisme témoignent en pratique
des constructions entre les processus de création cognitive et
I'information apportée (Jodelet, 1989). La responsabilité de ce



maniement doit faire se questionner les soignants sur leur posi-
tionnement. L'assignation implicite doit en effet étre employé
avec une grande prudence (Herzlich, 1969). La représentation
sociale du spectre autistique comporte un noyau solide. Le
noyau d’une représentation est constitué de critéres stables et
spécifiques. C’est a partir de ce noyau qu’historiquement le
concept qu’il décrit se fabrique au cours du temps. Et pour
aller plus loin, dans I'avenir, c’est la propagation de ce noyau
qui va orienter la perception de la société sur la question de
l'autisme. Le laboratoire clinique que constitue le Centre in-
cube et nourrit les représentations de 1’avenir, du moins dans la
gamme d’entités dont il s’occupe et dans 1'espace géographique
qu'il exploite. A ce stade, il pourrait étre convenable d’affirmer
que les approches neuropsychologiques alimenteront le regard
d’une partie de la société sur 'autisme (Wolff et al., 2009). La bi-
enveillance s'impose concernant la représentation sociale portée
par cette « pépiniére » des savoirs spécifiques. Le regard des
soignants de ce lieu n’est-il véritablement tourné que dans une
seule et méme direction ? La réalité ethnologique, telle qu’elle
peut étre percue plus finement dans cet « atelier de représenta-
tions », semble faite d’un enchevétrement de complexités. L'acte
de synthese des facettes subjective et positiviste des sujets de
soin demande de se placer dans la position du chirurgien qui,
ouvrant délicatement les couches successives de ’organisme,
fige les écoulements issus de la dissociation qu’il provoque. De
méme, il existe de nombreuses « strates » de l’autisme, c’est-a-
dire différents récits disponibles pour cerner ce sujet. Il existe
autant « d’autismes » que ne peut le permettre la diversité des
individus. Cette diversité pénetre de maniere différente les
familles, le contexte social, le praticien lors d'un entretien, ou
le sujet, pris lui-méme dans cet entrelacs pluralistes de contro-
verses. Au-dela des représentations, le sujet est « renvoyé » au
soignant et a ’environnement, avec toute son humanité. La
représentation catégorise et apporte du sens. Au sein du Cen-
tre, une fois que le diagnostic est posé, la vie de la personne
concernée va basculer. La nouvelle assignation fait que son exis-
tence prend sens, lors de cette transition de réle (Jaujard, 2011).
Il n’existe pas de continuum entre la typicité normative et la
diversité retrouvée dans le spectre du trouble de I’autisme. La
notion de continuum s’étend en une seule dimension, celle de
spectre ouvre sur une seconde dimension, ajoutant a I'intensité
quantitative du trouble la valeur qualitative des compétences
amplement variables.

« Le pluriel est utilisé dans la dénomination du Centre : le Dispositif
Ressource Autismes. D’un coté, il existe en effet des personnes autistes dont
la maitrise primitive des fonctions instinctuelles est impossible, pouvant aller
jusqu’a une incapacité a maitriser la voix, des gestes, ou les sphincters. Seule
la communication facilitée a permis une ouverture sur l'intense dissertation
intérieure qui se déroulait derriere ces enveloppes (Gepner, 2001). Les crises
d’agressivité peuvent faire partie de cette difficulté a se relier au monde (Sellin,
1994), potentiellement aggravées par les débordements générés par la surstim-
ulation. D’un autre coté, on retrouve a travers l'ancienne dénomination
d’autisme d’Asperger des jeunes adultes qui se « suradaptent » a leur environ-
nement, utilisant des outils et des méthodes de partages sociaux suffisamment
fins pour « passer inapercus » au quotidien. La souffrance de l'inadaptation
naturelle persiste. Quand les causes de cette « différence » sont explicitées dans
ce centre, la douleur se révele parfois brutalement. » (le cadre supérieur du
Centre)

Conclusion

Les représentations sociales qui ont été discutées précédemment
ont été issues de populations soignantes « neurotypiques » ;
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il existe tout autant de représentations élaborées par des in-
dividus porteurs d’autisme. Pour Grandin (1992), I'autisme
« fait partie d’elle-méme », c’est elle. L’acceptation de sa dif-
férence sociale se fait par intériorisation. Williams (1996), par
contre, préférera considérer I'autisme comme extérieur a elle-
méme, dans la mesure ou cette entité lui cause des difficultés
pour s’intégrer en société. L’acceptation se fait par extériorisa-
tion. Enfin, Sinclair (1993) va parler de I'autisme comme d'une
maniere d’étre, certes envahissante, mais teintant toute expéri-
ence, émotion ou pensée. Il revendiquera cette différence comme
un statut existentiel a part entiere. Il va de soi qu’élaborer un
noyau représentatif commun aux personnes autistes et a la pop-
ulation générale (comprenant les praticiens) est une exigence
tout aussi primordiale qu’épineuse. Cet effort de traduction
est cependant visible au sein du Centre qui cherche & penser la
différence. Cette derniére peut étre congue par les bénéficiaires
comme un moyen privilégié pour surmonter les problématiques
sociales ; elle est envisagée par les soignants comme correction
d’un décalage naturel par rapport a la société, et comme vec-
trice d’espoir. D’ailleurs, sans cette vision commune, la prise en
charge pourrait passer pour un assistanat forcé (Gerland, 2000).
Ainsi, le discours actuel (qu’il soit neurocognitif ou non) soutient
I'essor d’une redéfinition de I'autisme, concu comme différence
et non comme trouble (Chamak, 2004). Cette différence, fon-
damentalement ancrée dans 1’ontogenese de I’étre humain en
constitution et révélé précocement des la premiere apparition
au monde, a permis la constitution de I’autre paradigme perme-
ttant de penser I'environnement (Grandin, 1992). En pratique, le
fait que la notion de variation prédomine sur le concept de dé-
viance a la norme renvoie a un paradoxe. D'un c6té, un discours
sur le dysfonctionnement mental est décrit dans un processus
de naturalisation du trouble. De l’autre, une insistance sur la
distinction qualitative s’affirme, demandant a ce que 'altérité
soit respectée. Cette derniére position se fonde sur ’absence
de normativité sociale. Derriére cet enjeu, on retrouve le dé-
bat, précédemment cité, opposant la philosophie normativiste
et naturaliste. N’est-ce pas alors vers des auteurs réconciliant
ces visions, par exemple autour d’une théorie de l'action, qu’il
convient de se tourner (Nordenfelt, 2018) ? A cette inclusion du
spectre de ’autisme dans une perspective qui n’appartient ni
au pur naturalisme, ni au normativisme, nous pourrions pro-
poser une carte botanique, ou zoologique. Comme 1'historien
qui reconstruit le passé, le botaniste et le zoologiste adoptent une
démarche herméneutique. Ils cherchent a expliquer. Ils saisis-
sent ce qui se cache sous le fait, a I’état de nature. C’est a travers
une méthodologie de ce type que nous avons repéré comment se
construisait la perception de la personne autiste lorsqu’il rencon-
trait un environnement médical diagnostique. Les approches
neurocognitives permettent d’orienter les praticiens dans une
direction commune. Au centre de cette thématique, les représen-
tations de chacun et les réflexions qui en découlent servent de
support pour véhiculer une image cohérente du spectre autis-
tique. L’analyse épistémologique nous offre un cadre d’étude
pertinent : en immersion dans la « science en mouvement », il est
alors possible de repérer les contraintes et les pressions qui s’y
développent, y sont étouffées, y sont banalisées ou abandonnées
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RESUME

Les maladies romantiques du XIXiéme siécle présentent des caractéristiques globalement similaires a celles que nous
retrouvons au XXliéme siécle : le trouble du spectre de I'autisme supporte une conception de ce type, ancrée dans les valeurs
de la société, tout en rappelant en méme temps combien cette marque du temps laisse une empreinte difficile a appréhender

pour ceux qui la vivent.

MOTS-CLES : romantisme ; représentation ; fait social.

Introduction

Il n’est plus a prouver que 'autisme est a la mode : c’est le theme
de cette premiére édition de la revue — en témoignent égale-
ment le nombre de tirages Folio des textes de Schovanec (2012),
les bandes dessinées (par exemple, Les petites victoires ; Roy,
2017), les interviews radio, les mille raisons qui popularisent
une pathologie jusqu’ici méconnue, évoquant un mathématicien
muet dans un film pluvieux ou une affection profonde handica-
pante, et qui témoignent de 1’attention particuliere de la société
pour les Troubles du Spectre de I’ Autisme (TSA).

Une « affection des préjugés »

Certes : les clichés ont la vie dure ; on entend encore des propo-
sitions de soin « médicamenteux », et de la part de certains
professionnels selon lesquels il s’agit d"une psychopathologie a
mi-chemin entre la « feinte parfaite » et 1a « folie inclassable ». Le
préjugé de « 'autiste-génie » demeure tout autant que celui du
« se balance d’avant en arriére en gémissant a la vue des pous-
sieres ». C’est cette affection des préjugés qui est intéressante : la
popularité qu’il a dans les conversations est a rapprocher de la
pathologie oncologique : le cancer n’est pas la pire des maladies,
mais c’est celle qui impose le plus de respect (Ogien, 2018) ; de
meéme, 'autisme n’est pas la pire des pathologies, mais c’est celle
qui fascine le plus. La société moderne appelle a ce que chacun
ait une expérience de 1’autisme, de pres ou de loin, du cousin

au film, du témoignage radio au reportage télévisé, comme on a
tous connu un cancer, de pres ou de loin...

Romantisme et Autisme

C’est la mode de la fascination pour ce triptyque : cancer -
autisme - dyslexie — les maladies romantiques du XXIliéme
siecle — pourquoi seraient-elles dites romantiques ? Parce
qu’elles regroupent presque tous les clichés qu’on peut attendre
de Lord Byron au XIXieme : il est solitaire, coupé du monde
extérieur, comme engagé dans des causes extérieures ; pour-
tant il est un génie, et méme (preuve immense si c’en est une)
il est incompris — la société 1’a mis a part, sur conjuration de
personnes stires ; le grand romantique possede son langage-
propre, idiosyncrasique, qui sert a ’expression de sa sensibilité,
farouchement différente de celle de quiconque. D’autant plus
qu’il posseéde sans aucun doute une hypersensibilité ; 1'usage
de néologismes est aussi nécessaire a I'expression de la nou-
velle réalité du monde dans lequel il vit, forcément différente
de celle de la plebe (Byron, 1860). Alors, parle-t-on de Byron
ou des traits autistiques ? C’est cette confusion qui prouve le
mélange — le TSA est romantique parce qu’on lui a donné les
caractéristiques des grands poetes anglais, au risque d’oublier
les caractéristiques propres de la pathologie.

Conclusion

Les TSA sont donc fondés sur le tryptique sacré du romantisme :
abnégation, solitude, et condamnation a vie (Girard, 2014).
Certes, pour les professionnels de santé, ces rapprochements
peuvent paraitre abstraits ; pourtant, ils véhiculent I'essentiel
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des clichés que la médiatisation des TSA apporte. Ils permet-
tent a quiconque, en se fondant sur sa pensée du romantisme
actuel, de comprendre ce qu’est la médecine actuelle, devenue
suffisamment complexe pour que 1’on hésite entre la fascina-
tion qu’elle apporte dans ses soins et la déception liée a son
absence d’omnipotence. Si les TSA, cancers et dyslexies sont
juxtaposables, ce n’est peut-étre que parce qu’ils ont été saisis
par la société du XXIieme dans le but d’expliquer la faillite de la
médecine, qui se présente comme toute-puissante et pourtant
demeure incompréhensible.
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RESUME

Lautisme infantile est un trouble singulier qui s'impose comme une véritable question de société. Son diagnostic est partic-
ulierement difficile. Le moment diagnostique, qui représente la genése de la maladie pour le patient se situe au croisement
d’'une multitude d’éléments. Il est empreint des classifications des maladies, en I'occurrence du DSM puisque nous nous
plagons dans le champ des maladies psychiatriques mais il est également influencé par I'expérience, le regard du médecin
face au discours et aux signes de son patient. De plus, le diagnostic d’'un trouble comme I'autisme est en proie aux évolutions
sociales et culturelles qui viennent sans cesse modifier le curseur entre le normal et le pathologique notamment dans le cadre
des maladies mentales qui se veulent particulierement sensibles aux mouvements de la société. Lautisme infantile est un
trouble singulier qui va permettre de faire ressortir toute 'ampleur de ces problématiques épistémologiques. Trouble récent, qui
a connu de nombreuses modifications au sein méme des nosologies, I'autisme apparait encore aujourd’hui comme difficile a
cerner en raison, notamment, du large spectre de symptémes possibles qu’il recouvre. Cet article propose donc une analyse
philosophique du phénomeéne et souligne la nécessité d’une réflexion philosophique autour de la question diagnostique.

MOTS-CLES philosophie ; autisme ; diagnostic ; nosologie.

Introduction formation et leur propre vécu et des représentations sociales
tres fortes, le diagnostic doit étre questionné et ne peut pas étre
assimilé & une démarche anodine, naturelle, évidente. L'autisme,
par plusieurs de ses caractéristiques présente une réelle diffi-
culté diagnostique. En tant que catégorie nosologique, il a fait
’objet de nombreuses discussions et a toujours semblé difficile
a cerner. Cette difficulté définitionnelle du trouble engendre

certaines difficultés diagnostiques pratiques, au quotidien, et

L’autisme infantile est un trouble de plus en plus présent dans
nos sociétés'. Objet de désaccord en médecine, sujet médiatique
et cinématographique privilégié, il fascine, dérange, interpelle
ou au moins suscite 1'intérét. L'autisme s’affirme peu a peu
comme un véritable probléeme politique comme en témoigne
le dernier plan autisme mis en place en avril 2018 qui vise a

revoir les moyens instaurés pour accompagner, comprendre
mais aussi diagnostiquer ce trouble?. Précisément, la démarche
diagnostique s’avere particulierement problématique dans le cas
de l'autisme infantile. Au croisement entre des connaissances
théoriques psychiatriques en constante évolution, une évalua-
tion subjective des médecins construite sur leur expérience, leur

! Tel qu’il est défini dans le DSM et la CIM et tel qu'il a évolué depuis sa décou-
verte par Kanner en 1943, ce terme désigne les troubles du spectre autistique
diagnostiqué lors de I’enfance d’un individu.

2 Le plan autisme a été mis en place a la suite d"une concertation nationale qui a
notamment laissé place aux familles, aux représentants d’association mais aussi
aux personnes concernées. Ce plan s’appuie sur cinq engagements : remettre la
science au coeur de la politique publique de ’autisme en dotant la France d"une
recherche d’excellence, intervenir précocement aupres des enfants, rattraper notre
retard en matiére de scolarisation, soutenir la citoyenneté des adultes, soutenir
les familles et reconnaitre leur expertise.

laisse ainsi place au jugement individuel des psychiatres. Ce
phénomene est encore renforcé par le lourd poids des représen-
tations sociales de I'autisme. La société n’a cessé d’évoluer dans
la maniere dont elle donne a voir et dont elle représente ce trou-
ble. Pour répondre a ces questionnements au croisement des
représentations médicales, sociales et individuelles de 1’autisme,
il est nécessaire de proposer une approche philosophique du
diagnostic de l’autisme infantile et d’interroger son sens et sa
pertinence dans la pratique quotidienne.

De la difficulté du diagnostic de I'autisme infantile
L’autisme infantile est un trouble aux nombreuses spécificités

qui rendent son diagnostic particulierement ardu. Tout d’abord,
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il est représenté par un spectre (Frith, 2012) (comme en témoigne
I'appellation médicale « trouble du spectre autistique »),
un ensemble de symptomes, de manifestations possibles,
susceptibles de se déclarer et d’évoluer de facon extrémement
différente d’une personne a l’autre. Cette combinaison de
symptomes possibles fait de 1’autisme infantile un trouble
relatif a I'individu qui en est atteint et en mouvement constant.
L’autisme infantile se constitue alors comme une catégorie
nosologique particulierement difficile a définir.

Une catégorie nosologique problématique
Dans le champ de la psychiatrie, il existe deux grands systemes
de classification des maladies mentales: la CIM proposée
par I'OMS et le DSM proposé par 1’association américaine de
psychiatrie3. La derniére version de la CIM, publiée en juin
2018 suit les grandes lignes directrices du DSM. Concernant
I'autisme, les deux grands criteres diagnostiques conservés
sont identiques.*. Meéme si des différences définitionnelles
peuvent apparaitre, un certain consensus émerge de ces deux
classifications.’. Le DSM s’est imposé comme référence en
terme de classifications des maladies depuis la publication
de sa troisieme version en 1980. Cette version est apparue
comme une véritable révolution et est devenue la nouvelle «
bible » psychiatrique (Demazeux, 2013). Méme si le DSM est
parvenu a s’'imposer, il a fait 1’objet de diverses critiques qui
ont conduit a I'élaboration de nouvelles versions. La derniére
version du DSM, parue en 2013 a particuliéerement défrayé la
critique. Alors qu’elle était espérée dans 'univers psychiatrique
comme un véritable changement de paradigme, celui-ci n’a
pas été atteint : les quelques changements apportés n’ont pas
réussi a convaincre le plus grand nombre. Les concepteurs du
DSM-IV ont eux-mémes émis plusieurs critiques a ’égard de la
nouvelle version: I'absence de marqueurs biologiques (Frances,
2012) (qui permettraient de construire une étiologie solide des
maladies mentales mais qui demeurent encore aujourd’hui un
horizon lointain dans le champ de la psychiatrie), la question de
la validité scientifique (Kendell et Jablensky, 2003) et le manque
de pertinence de certains changements de critéres diagnostiques,
notamment en ce qui concerne I'autisme (Vivanti, et al., 2013),
qui pourraient remettre en question des diagnostics posés
précédemment. Dans la communauté psychiatrique, on espérait
que la derniére version du DSM s’avere aussi révolutionnaire
que le DSM-III en 1980. Pourtant, cette tentative ne semble pas
avoir abouti. Alors que le DSM-III a laissé place a I'innovation
en 1980, I'ensemble des changements qui devaient suivre ne
sont pas arrivés a leur terme, provoquant de vives critiques
des anciens concepteurs du DSM. Demazeux (2013) analyse
ce phénomene a partir de deux principes: le « principe de
conservatisme » et le « principe d’innovation ». Le DSM-5
s’inscrit donc dans ce climat tendu entre conservatisme et
innovation et ne parvient pas a renouveler le champ de la
nosologie psychiatrique. Dans le cas de ’autisme infantile, les
multiples changements de la catégorie au fil des évolutions
du DSM, et notamment ceux autour du syndrome d’Asperger
qui est désormais associé au TSA, met en avant les difficultés
de faire coincider les notions de spectre et de catégorie. Il
semble de plus en plus difficile de regrouper I'ensemble des

3 Respectivement, Classification internationale des maladies, Organisation mondi-
ale de la santé, et Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders.

4 1l s'agit des troubles de la communication sociale et des comportements restreints
et répétitifs

5 Pour I'analyse des différences entre la CIM-11 et le DSM-5, aller voir: Pull, Charles
B. « DSM-5 et CIM-11 ». Annales Médico-psychologiques, revue psychiatrique
172, no 8 (octobre 2014): 677-80.
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formes d’autisme sous une méme catégorie sans perdre une
partie du sens et de la réalité du trouble, vécue au quotidien.
Lorsque Hacking (2000) parle de la notion de « genre interactif »,
il souligne la dimension évolutive d'une catégorie et plus
précisément, les interactions qui se nouent entre une catégorie
et les individus qu’elle recouvre. Les deux vont s’influencer
mutuellement et la catégorie est amenée évoluer. Dans le champ
de I'autisme, cette analyse rend le processus de catégorisation
d’autant plus difficile que la réalité vécue de 'autisme est tres
différente d’un individu a I'autre. En ce sens, malgré son intérét
certain pour la recherche sur les maladies psychiatriques et
leur reconnaissance, le DSM, qui avait pour vocation initiale
de devenir un manuel diagnostique pratique, s’avere étre un
outil précieux mais une source insuffisante pour parvenir a un
diagnostic qui s’avere alors toujours aussi difficile a établir et
requiert une évaluation médicale minutieuse.

Un diagnostic soumis a un jugement médical complexe
Dans leur quotidien, les médecins doivent s’efforcer de passer
de ce savoir théorique, acquis au cours de leur formation
ou mis a disposition dans des manuels tels que le DSM, a
un savoir pratique qui leur permet de poser un diagnostic
en présence d'un sujet de soin singulier qui présente son
histoire, son vécu, ses difficultés, ses victoires, ses angoisses.
Ce phénomene de transition entre savoir théorique et savoir
pratique (Paolaggi et Coste, 2001) est au coeur de la démarche
diagnostique et est d’autant plus déterminant dans le cas de
I'autisme dans la mesure ot ce trouble reste difficile a définir
et parfois a reconnaitre. L'expérience du pédopsychiatre va
s’avérer déterminante. Par ailleurs, le diagnostic de I’autisme
s’effectue en plusieurs étapes, de I'entretien initial avec I'enfant
et ses proches jusqu’a 'annonce du diagnostic en passant par
une série de tests réalisés par divers professionnels de santé.
Cette multiplicité des acteurs dans le processus diagnostique
correspond a ce que Cicourel (2000) nomme la « connaissance
distribuée », qu’il analyse a la fois du point de vue cognitif
- le recueil des informations émanant de tests, d’entretiens,
d’examens etc. - et d"un point de vue social - la considération
de chaque médecin pour les collegues avec qui il collabore.
Le diagnostic s’inscrit donc dans un processus délicat, semé
d’embfiches au niveau médical, organisationnel et méme social.
Cette difficulté est renforcée par ce que Hacking analyse comme
un « cycle de redéfinition » (Hacking, 2005) lorsqu’il aborde la
question de l'autisme. A force de diagnostics, on identifie des
cas voisins a ceux diagnostiqués précédemment a partir d'une
catégorie établie et on élargit ainsi notre catégorie. Le nombre
de cas repérés est alors susceptible d’augmenter donnant cette
impression d’« épidémie d’autistes » (Hacking, 2005). Cette
refondation perpétuelle de la catégorie rend la démarche encore
plus complexe et subtile, se construisant au cas par cas, a chaque
instant.

Le lourd poids des représentations sociales
Au-dela de ces problématiques médicales, I'autisme infantile
est également fortement en proie aux représentations sociales.
Comme de nombreuses maladies psychiatriques, I'autisme est
particulierement mouvant et ne cesse d’évoluer au travers du
regard de la société. Le cinéma et la télévision témoignent parti-
culiéerement bien de ce phénomeéne. De L'enfant sauvage réalisé
en 1970 par Frangois Truffaut a Rainman sorti en 1988 - qui a
ete arbitrairement associe a I'autisme méme si le diagnostic ne
parait pas aussi évident -, un fossé se creuse. De 'autisme isolé,



fermé sur lui-méme, dysphasique a 'autiste brillant et décalé, la
société n’a cessé de représenter une image forte, parfois méme
fascinante de I'autisme. Aujourd’hui, cette image d’autiste bril-
lant et décalé s'impose de plus en plus avec des séries telles
qu’Atypical, proposée par Netflix, qui met en scéne les diffi-
cultés amoureuses que peut rencontrer un adolescent porteur
de troubles du spectre autistique. Ce regard social n’est pas
sans conséquence sur le diagnostic de I’autisme. Il contribue a
donner une image du trouble qui tend a associer les personnes
atteintes a leur trouble et ainsi a leur créer une identité dépen-
dante de leur trouble. Or, les proches d’enfants autistes et, plus
tard, les enfants eux-mémes, sont confrontés a cette image et
a cette compréhension de l'autisme qui devient une catégorie
a laquelle ils appartiennent et qui va venir forger une identité.
Pourtant, il est loin d’étre évident d’assimiler une personne a
une catégorie et en I'occurrence a un trouble. Des interactions
vont émerger de cette assimilation a une catégorie. C’est ce que
Hacking appelle « genre interactif » (Hacking, 2000): la catégorie
proposée va avoir une influence sur les individus qui vont alors
modifier indirectement cette catégorie. L'identité des personnes
atteintes de troubles du spectre autistique va alors évoluer et
se construire par rapport a ces catégories médicales ou sociales
qu’on leur propose voire qu’on leur impose indirectement. Des
lors, il est difficile de ne pas voir émerger un certain nombre
de questionnements éthiques. Dans la mesure ot1 I'autisme con-
cerne a la fois 'usager lui-méme, le monde médical et la société,
il est nécessaire que les sciences humaines s’emparent de ces
questionnements et que les problématiques ne demeurent pas
seulement médicales mais s’intéressent aux individus, leur vécu,
leur construction identitaire, leur expérience de la maladie.

De la nécessité d’une philosophie de I'autisme

Compte-tenu de la multiplicité et de la complexité des processus
qui s’entrechoquent dans la démarche diagnostique, la philoso-
phie doit s’emparer de ces problématiques. La philosophie est en
dehors de I'urgence médicale. Elle existe dans une autre tempo-
ralité que la médecine et peut ainsi prendre le temps de la ques-
tionner. Or, il est nécessaire que cet effort de réflexion s’inscrive
dans une nécessité actuelle et s’empare des questionnements
de notre temps. Les sciences humaines doivent alors s’efforcer
de produire de la connaissance a I’égard de ces questions diag-
nostiques afin de donner un sens différent a certaines pratiques.
Cette démarche a déja été proposée par Borelle (2017) dans le
champ de la sociologie qui propose une premiere approche socio-
politique du diagnostic de I'autisme infantile. Elle a permis de
faire émerger notamment le role essentiel joué par les parents et
les associations dans le processus diagnostique et dans 1'histoire
de l'autisme infantile. Cette dynamique doit étre continuée et
doit s’intéresser notamment aux problémes éthiques que souleve
I'autisme infantile et le moment de son diagnostic. L’annonce
diagnostique s’incarne comme la genése de la maladie aux yeux
du patient et de ses proches. Il vient bouleverser un quotidien et
un avenir. Il est teinté d’idées recues, de craintes, d’angoisses,
d’espoirs. Chaque annonce diagnostique soumet un enfant au
regard de la société mais fait également évoluer ses représenta-
tions. Le diagnostic, posé au début de la vie d'un enfant dans le
cadre de l'autisme infantile, s’inscrit dans une période de con-
struction identitaire. Associé a une catégorie médicale, I'enfant
va se constituer en tant que personne par rapport a elle, que ce
soit dans un lien d’opposition, de rejet, d’acceptation ou encore
de revendication. L'enfant grandit peu a peu en intégrant sa dif-
férence, en en développant une connaissance et une conscience

41

spécifique. Le diagnostic devient un jalon essentiel de la vie de
I'enfant. Cette valeur est renforcée a la fois par la réception que
vont en faire ses proches et par les représentations de la société.
Etant donné que les enfants et leurs proches entretiennent des
liens étroits (Lindemann et Lindemann, 2008), nous pouvons
aisément imaginer que les ressentis et le vécu des proches vont
avoir un impact direct sur celui de 1’enfant. Tandis que le diag-
nostic peut apparaitre comme une véritable libération apres un
long parcours de recherche, il peut aussi étre per¢u comme une
condamnation a étre différent et & appartenir a une catégorie par-
fois connotée trées négativement. A l'inverse, il n’est pas évident
de considérer que ce renouveau sociétal, cette image actuelle
de 'autiste de « haut niveau »°, brillant malgré ses difficultés
relationnelles, soit absolument bénéfique pour I'ensemble des
personnes touchées’ par 'autisme. Alors que cette image semble
s’apparenter un espoir, un horizon prometteur, il peut aussi étre
al’origine de nombreuses déceptions et d une pression qui pese
sur I’ensemble des autistes. Il tend a devenir une norme en ce
qu’elle sous-entend de limitant pour les individus. Face a ces im-
plications multiples, a la fois sociales, médicales, individuelles et
méme identitaires, la philosophie doit s’efforcer de s’interroger
sur le phénomene et de repenser certains concepts.

Conclusion

Les questions diagnostiques liées a ’autisme infantile ne peu-
vent donc pas étre ignorées par les sciences humaines et par-
ticulierement par la philosophie qui est 8 méme de proposer
une réflexion a la fois éthique et conceptuelle. Compte-tenu de
I'impact non discutable que peut avoir le diagnostic sur le vécu
des proches et par extension de I'enfant lui-méme et la construc-
tion de son identité, il n’est pas évident que ’annonce diagnos-
tique soit absolument positive. Finalement, c’est le diagnostic
lui-méme qui peut étre remis en question. Faut-il diagnostiquer
a tout prix en connaissant tous les enjeux sociaux et humains qui
se cachent derriere I'assimilation a une catégorie ? Au-dela de
son aspect médical indiscutable, le diagnostic n’incarne-t-il pas
un enjeu individuel aux conséquences non-négligeables ? Les
catégories nosologiques doivent-elles s'imposer dans le champ
diagnostique ou demeurer un outil de recherche et de consensus
? Autant de questions que doit se poser la philosophie dans un
contexte ot I’autisme s'impose comme une véritable question
de société. C’est peut-étre en particulier a partir des cas limites
que peut se construire cette réflexion. Ces cas-limites désignent
I’ensemble des personnes se situant a la limite de la catégorie et
ot la prise en charge n’apparait pas comme une nécessité vitale.
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RESUME

Le courant de la neurodiversité a voulu changer le regard que la société porte sur les personnes différentes. Il méle éthique,
science et droits. Son importance s’est accrue au fil du temps. Linfluence idéologique a retenti dans divers domaines :
au niveau scientifique / médical, cela impliquerait de voir notamment I'autisme comme une différence ou condition et non
comme un trouble ; au niveau juridique, est visé I'acces effectif a la vie en société aux personnes autistes et le respect de
leurs particularités, aspirations et choix de vie. La neurodiversité signifie également la valorisation et le respect des besoins
spécifiques. Face a des courants ou idées contradictoires au sujet de la « neurodiversité » il est apparu nécessaire de se
pencher sur ce qui la compose, donc en reprendre la définition et ainsi établir la portée de ce mouvement. Il en ressort que la
neurodiversité, qu’elle soit nommée ou non, ne saurait étre niée : son existence reléve de la biologie et de connaissances
scientifiques établies. Cela fait changer des parameétres et le regard porté sur les personnes différentes et renforce les droits
des personnes autistes, mais aussi de toute personne neurodiverse en vue de son intégration dans la société.

MOTS-CLES neurodiversité, autisme, handicap, droits, éthique.

« Le mouvement de la neurodiversité est un mouvement de justice

sociale qui favorise les droits civils, I'égalité, le respect et I'inclusion

. sociale complete. Ce mouvement souhaite faire comprendre la diversité

Introduction neurologique, non pas comme des maladies, des troubles, des lacunes,

des handicaps médicaux ou des déséquilibres par rapport a la norme,

mais bien comme des fonctionnements différents naturels. » (Giroux,
Ouimet, 2017).

La neurodiversité est un mouvement apparu dans les années
1980 faisant valoir qu’il existe des neurologies a considérer
comme une différence et non pas comme une maladie. Cela
concerne notamment I'autisme et le continuum autistique, mais
le champ s’est élargi au fil du temps.

En effet, une fois abandonnés les paradigmes de la normalité,
la richesse de la diversité neuronale se présente alors comme
une condition, et non comme un trouble. En ce sens, la
neurodiversité s’éloigne de la notion de handicap, sans toutefois
nier les difficultés, mais se détachant des considérations de
« trouble », « déficit », ou « déficience », qui ne font que limiter
un individu en rapport a des parametres standard.

Une définition récente a été donnée a 1’occasion du Salon de la
neurodiversité a Montréal :

Qui est concerné ? Il n’existe pas de liste exhaustive, volon-
tairement, mais des exemples, prenant racine dans 1’autisme et
le continuum autistique (tels que TDAH, et les « troubles Dys »),
mais aussi de troubles de la personnalité, schizophrénie, etc.

Le DSM classe I'autisme comme un « trouble neurodéveloppe-
mental » ; la schizophrénie se situe dans la psychose, donc la
neurodiversité regroupe un vaste champ sans confondre les
classifications. La neurodiversité critique le DSM, mais son
utilité est notamment de permettre de poser un diagnostic afin
d’adapter le suivi. Pour une personne autiste, cela implique
aider cette derniere a s’adapter dans la société.

L’objectif de la neurodiversité est de comprendre que 1’on se
trouve — quel que soit I'origine - face a un état non modifiable en
général provenant de la génétique (ex : autisme, schizophrénie

Meédecine et Philosophie 43



et bipolarité). En revanche, il serait inexact de dire que la
dépression serait partie de la neurodiversité : la dépression est
une maladie qui peut étre soignée (Gourion, 2007) alors qu'une
condition génétique n’est pas modifiable ni guérissable. Il est
donc souhaitable de les accepter au lieu de les combattre. Ceci
est particulierement vrai pour l'autisme.

Le mouvement a été initié par Judy Singer, psychologue et
sociologue, qui a traité dans sa these la problématique de la
normalité dans une optique en lien avec la neurodiversité,
proposant une nouvelle catégorie de handicap en rapport avec
'autisme et le continuum autistique. La frontiere est parfois peu
claire entre différence et handicap au débout du mouvement,
de méme entre différence et trouble. L'OMS a donné en 2013 la
suivante définition du handicap :

« Le handicap n’est pas simplement un probleme de santé. 1l
s’agit d’un phénomene complexe qui découle de I'interaction entre les
caractéristiques corporelles d'une personne et les caractéristiques de
la société oir elle vit. Pour surmonter les difficultés auxquelles les
personnes handicapées sont confrontées, des interventions destinées i
lever les obstacles environnementaux et sociaux sont nécessaires ».

Le rapport de I'OMS de 2013 précise trois catégories de
handicap :

* «les déficiences, qui désignent des altérations des fonctions
organiques ou des structures anatomiques,

* les limitations d’activité (par exemple incapacité de lire ou
de se déplacer),

* les restrictions de la participation (par exemple exclusion
de 1’école ou du travail) ».

A cela s’ajoute, toujours selon 'OMS, le terme « personne handi-
capée » qui désigne les : « personnes en fauteuil roulant, non
voyantes, sourdes ou présentant des déficiences intellectuelles —
mais aussi les personnes éprouvant des difficultés fonctionnelles
imputables a des problemes de santé tres divers (maladies
chroniques, troubles mentaux graves, sclérose en plaques) ou au
vieillissement. » On y retrouve le handicap au sens classique du
terme et le handicap invisible.

En France, la définition légale - loi 11 févr. 2005 (Codifiée a
I'art. L.114 du Code de l’action sociale et des familles) - a crée la
notion de situation de handicap :

« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation
d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans
son environnement par une personne en raison d'une altération
substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions
physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un
polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant. »

Cette définition met 'accent sur la situation de handicap : par
rapport & un environnement donné, une personne verra sa par-
ticipation a la vie en société limitée. Il y a une notion de gravité
(« altération substantielle ») et de permanence (« durable et
définitive »). La liste des cas de handicap recouvre a la fois le
handicap visible, physique, et le handicap invisible. L'aspect
positif de la classification de handicap, aurait été de sortir de
celle de « trouble » donnée par le DSM-5. Or, les deux coexis-
tent. Ainsi, dans la pratique il est dit « situation de handicap »,
mais il suffit que la personne soit amenée a expliquer de quels
aménagements elle a besoin pour étre obligée a dire quel est ton
type de handicap. L'autisme est souvent stigmatisé (Chamak,
2011).
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Certaines associations, telles que Vaincre I’Autisme, sont op-
posées au concept de la neurodiversité. Cela s’explique par
leur attachement a la méthode ABA et au refus de prendre en
considération I'état actuel de la science : Vaincre 1I’Autisme pro-
pose de « guérir » I'autisme et le présente comme une « maladie »
(par ailleurs, le TSA est présenté comme un « trouble sévere »,
alors qu'il existe au DSM-5 trois niveaux).

Cette description, au sens juridique, est stigmatisante. L'article
3 de la Convention internationale des personnes handicapées
prone le respect a la différence en rapport a la « diversité hu-
maine ».

Proposer la guérison, ce n’est pas uniquement une désinforma-
tion, mais une potentielle mise en danger de la santé des enfants
autistes par des traitements officieux. Il en va de méme lorsque
des causes erronées sont évoquées, comme la question des vac-
cins (sur l'affaire Wakefield : Chamak, 2017).

L’autisme pris dans son ensemble est un systeme cognitif dif-
férent, comportant des pics d’habileté dans des domaines ciblés.
Il n’implique pas une déficience mais une différence. Ce n’est
qu’en se détachant de la notion de personne « normale » que
l'autisme pourra étre compris et accepté. Dans cette condition,
I'intelligence s’exprime a travers d’autres parametres qui sont
pris pour un trouble (intérét restreint / intérét spécifique). Il
ne s’agit pas de dire qu'une neurologie serait plus avantageuse
qu’une autre, mais de reposer chacun dans son contexte cognitif.
Face a une certaine divergence entre d"une part des tenanciers de
ce mouvement et, d’autre part, I'image restituée par les médias et
/ ou réseaux sociaux, reprendre 1’esprit initial de ce mouvement
et déterminer son évolution et position actuelle, sans le déna-
turer, est 'objet de cette étude. La neurodiversité est un nouveau
paradigme social, quelque soit le nom qui soit proposé : cette
évolution semble non pas souhaitable, mais inévitable (Horiot,
2018).

La neurodiversité : un nouveau paradigme social

Le courant de la neurodiversité est apparu avec le militantisme
des personnes autistes et fait valoir que 1’autisme est, non pas
un trouble, mais un variant génétique. Cette affirmation tient
compte des données établies de la science quant au facteur
héréditaire qui peut étre considéré prépondérant (Bauman,
Kemper et al., 2005 ; Sandin, Lichensein et al., 2017 ; Mottron,
2019). Dans un premier temps cela a concerné les personnes
autistes et celles se trouvant dans le continuum autistique,
mais le champ de la neurodiversité s’est élargi du moment que
le concept méme recouvre nécessairement toute neurologie ;
I'accent est mis sur les minorités qui ont besoin d’étre respectées
dans leur fagon d’étre. En lien avec cela, se trouve la question
des besoins spécifiques, ce qui renvoie, dans le domaine
juridique, aux droits des personnes autistes. Mais a partir de
cela, il sera possible de repenser la société afin qu’elle soit
adaptée a toute neurologie.

L’autisme est donc un point de départ et toute avancée bénéficie
a la société dans son ensemble.

En effet, la neurodiversité est un mouvement mondial prénant
le droit fondamental a la différence ; elle se détache du concept de
handicap sans nier les difficultés. La question demeure : que
peut étre considéré comme étant « neurodivers » ? En premier
lieu, il s’agit d’une différence au niveau neurologique.

Au niveau médical, la prise en compte de la neurodiversité
apporte plus d’éthique. Par ailleurs, la participation des
personnes concernées aux recherches apporte des connaissances
du vécu de l'intérieur et sont un apport considérable a la



compréhension d"une neurologie donnée.

Le mot neurodiversité est apparu en 1998, médiatisé par le
journaliste Harvey Blume. Lors de la conférence de Siracuse sur
la neurodiversité de 2011 une définition a été proposée :

« La neurodiversité est « un concept dans lequel les différences
neurologiques doivent étre reconnues et respectées comme n’importe
quelle variation humaine. Ces différences peuvent inclure celles
nommeées dyspraxie, dyslexie, trouble du déficit de I'attention avec
hyperactivité, dyscalculie, spectre autistique, syndrome de Tourette et
autres (...) La Neurodiversité doit étre reconnue comme une catégorie
sociale, a l'instar du ‘genre’, ‘ethnicité’, ‘orientation sexuelle » ou
handicap physique ».

La walorisation s’oppose a la doctrine du handicap (axée
sur les limitations) et constitue en cela un nouveau modele social.
L’'image négative véhiculée par la société autour des personnes
autistes est source de discrimination permanente, et est mais
est injustifiée. Cela nourrit des fausses idées, qui se répercutent
tant au niveau de l'intégration des personnes autistes que de
leur auto-estime.

Le courant de la neurodiversité, provenant des personnes
autistes, vise donc en premier lieu la valorisation. Cette étape
permettant de ne plus cacher la différence et méme d’en faire
une fierté. L'Autistic Pride Day, fété le 18 juin, existe depuis
2005, mais en France il n’a pas un retentissement significatif, du
fait des associations composées de parents d’enfants autistes
qui sont dans une optique plutdt plaintive, alors méme que le
but est la recherche d’autonomie pour leurs enfants. A ce titre,
Catalina Devandas-Aguilar, dans son rapport de mars dernier
au sujet des droits des personnes handicapées, a souligné
I'absence de représentation des personnes autistes aux instances
décisionnelles en France, ce qui ne respecte pas larticle 12 de la
Convention internationale des personnes handicapées (CIPH).
La neurodiversité ne voit pas ’autisme ni comme une maladie,
ni une pathologie, ni un trouble. De ce fait, la terminologie
devrait étre corrigée. L’association Aut’Créatifs propose un
tableau avec la terminologie conseillée ot1, par exemple, au lieu
de dire Trouble du Spectre Autistique la sigle serait Condition
du Spectre autistiqgue (CSA). Pour cette raison, la communauté
autiste peut étre qualifiée de minorité, aussi parce que, a I'instar
des personnes non-voyantes, ce type de handicap fait naitre une
culture différente.

Aut’Créatifs propose des formes de description de I"autisme
plus respectueuses de la différence.
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Terminologie recommandée
De fagcon générale
- Condition
- Autisme/condition autistique
- Autiste/non autiste
- Variation neurodéveloppementale

- Variante neurologique

A propos de la personne

- Autiste

- Personne autiste

- Personne de nature (ou a I'esprit) autistique

- Sidentifier en tant qu'autiste/étre autiste

- Décrire les capacités, talents et aptitudes de la
personne; en contexte : personne aulonome/nm\
autonome

Description

- Condition

- Caractéristique, particularite, trait

- Neurologie et sensibilités sensorielles différentes

- Différence

- Intérét particulier, imelligence focalisée, passion

- Rituels, gestes

- Apprentissage non conventionnel

- Sens de I'humour propre a sa structure de pensée

- Variante du ressenti et de I'expression de |'empathie

Terminologie 3 éviter
De facon générale

- Trouble, maladie, affection, pathologie
- Trouble du spectre autistique (TSA)

- Anormal/normal

- Trouble envahissant du développement

- Désordre, déficience neurologique

A propos de la personne

- Personne atteinte d'autisme/souffrant d'autisme
- Personne avec autisme/en situation d'autisme

- Personne avec TSA/personne TSA/un(e) TSA

- Admettrefavouer étre autiste

- Autiste de haut/de bas niveau (de fonctionnement)

Description

- Trouble

- Déficience, incapacité, déficit

- Lésions

- Anomalie

- Obsession, intéréts restreints

- Tics, manies

- Résistance aux méthodes d'enseignement
- Ne sourit pas/n'a pas le sens de '"humour
- Manque d'empathie

- Fonctionnement autistique - Fonctionnement anormal

Tableau 1 : Aut’Créatifs : terminologie recommandée pour
l'autisme
(https:/ /autcreatifs.com/).

Laurent Mottron, psychiatre spécialiste dans l'autisme ex-
ercant au Canada, a considéré ’autisme et décrit comme étant
« une autre intelligence » (Mottron, 2014) en raison de dons
propres aux personnes autistes malgré les difficultés. Il existe
une cohérence dans ce fonctionnement. On s’éloigne aussi de
I’amalgame entre autisme et déficience intellectuelle car il n'y
a pas de corrélation entre les deux (Mottron, 2010, 2019). Il est
erroné également de les assimiler systématiquement au haut
potentiel comme faisant partie de I’autisme. Souvent, le Quotien
Intellectuel des personnes autistes n’est pas harmonisé, mais
elles présentent des forces dans certains domaines. Ce qui a fait
dire & Stephan Blackburn — Autiste Asperger et pere de deux
enfants autistes - que 'intelligence autistique serait « en dents
de scie », mais également avec un mode de fonctionnement
monotropique, a 'image d’une lampe de poche qui éclaire une
piéce sombre : petit a petit, I'image de toute la piece pourra
étre reconstruite dans ses moindres détails. Et cela permettra
in fine d’avoir in fine une vision d’ensemble. Les personnes
« neurotypiques » ont une intelligence généraliste (éclairage de
toute la piece de fagon homogene), les autistes une intelligence
spécialiste, ciblée sur certains domaines. Il ne s’agit donc pas de
créer des groupes fermés avec des minorités, mais au contraire
de s’ouvrir a la société et composer avec elle dans une synergie.
La neurodiversité est humanitaire par essence. Et aucunement
élitiste : la notion de hiérarchie ne fait pas partie de la neurodi-
versité.

Il est souvent dit que les personnes autistes manqueraient
d’empathie, mais on ne pense pas a la répercussion psy-
chologique résultante du combat d"une partie de la société visant
a « vaincre » l'autisme. Lucila Guerrero, autiste, s’est prononcée
a ce sujet, en disant que ces propos signifient : « Je veux vaincre
ta nature, ton esprit, ta fagon d’étre » (2016), ce qui est une at-
taque a I'essence méme de soi, a ce qui compose la personnalité.
La valorisation n’est pas une revendication d’une quelconque
« supériorité » mais une étape importante vers 1’acceptation tant
pour la personne autiste que pour son entourage.

L'intelligence autistique doit étre comprise et vue avec des
parametres différents. Les recherches de Laurent Mottron ont



démontré que les tests d’intelligence ne sont pas adaptés aux
autistes. L'intelligence autistique est caractérisée par des pics de
compétence donnant des compétences spéciales (CS). « La capacité
spéciale se définit alors par la différence entre le niveau de pefor-
mance dans le domaine de capacité et le niveau de peformance
dans tous les autres domaines, méme si ce dernier est normal »
(Mottron, 2014).

Les personnes autistes ont ainsi une intelligence spécialiste (axée
sur certains domaines), et les personnes neurotypiques, une in-
telligence généraliste (recouvrant plus de domaines mais de fagon
moins approfondie).

Les « intéréts restreints » (restreints a un objet, ce qui peut étre
un instrument, par exemple) ou spécifiques (tenant a une thé-
matique) - sont le canal par lequel l'intelligence autistique passe.
11 serait une erreur de les voir comme un trouble, alors que cela
fait partie du mode d’apprentissage autistique. Corriger les in-
téréts restreints ou spécifiques priverait donc de I'expression de
l'intelligence autistique.

L’ABA (Applied behavioral analysis, ou Analyse appliquée du
comportement, nouvellement nommée Early intensive behavioral
intervention — Intervention comportementale intensive précoce —
ICIP), est une méthode d’intervention pour les enfants autistes
d’age préscolaire, de 30 & 40 heures par semaine.

Cette méthode est axée sur la modification du comportement
par la volonté de supprimer le fonctionnement autistique. Pour
cette raison le courant de la neurodiversité ne I'inclut pas comme
méthode valable. Josef Schovanec explique que la méthode ABA
n’est pas axée sur les réalités de I'autisme. Il donne un exemple
simple : si une personne autiste est génée par un éclairage trop
fort, la méthode ABA ne pourra rien apporter, la ot il aurait suffi
de prendre des dispositions pour éloigner de la source de stimuli
trop important qui cause une surcharge sensorielle (Schovanec,
2012).

Si la neurodiversité se détache du DSM-5 et de la définition de
la loi du 11 février 2005, d'une part, la notion de spectre est
évoquée par Thomas Armstrong (2010) et va plus loin que le
DSM, recouvrant des variations génétiques non repertoriées car
se trouvant, par exemple, a I'extréme du spectre (cela signifie
qu’une personne peut se dire “neurodiverse” sans avoir un diag-
nostic provenant du DSM, et en général cela implique I"absence
de handicap, mais le sentiment de ne pas étre comme les autres)
; d’autre part, la notion de I'environnement plus ou moins prop-
ice pour une personne neurodivergente rejoint celle de situation
de handicap mais propose des solutions qui résident soit dans
I'adaptation si cela est possible, soit dans la modification de
I'environnement. Toutefois, la croyance qu’il suffirait d’avoir un
brin de divergence neurologique pour avoir des atouts, est une
vision erronée qui vise a présenter soit une vision trop favorable
(pas de prise en compte du handicap, comme si la douance pou-
vait 'effacer) et par la méme occasion fait un amalgame entre
douance et divergence neurologique. Cela pose le probleme du
degré et de ce qui est acceptable, comme s’il y avait une barre
de neurodiversité a ne pas franchir. Or, le mouvement originel
ne porte pas de jugement quantitatif ni qualitatif et n’opére pas
de sélection. L'axe central est 'épanouissement d’une personne
avec ses caractéristiques.

En conséquence, la méthode ABA est considérée comme peu
éthique et inefficace par le mouvement favorable a la neurodi-
versité. Ainsi, Laurent Mottron critique la méthode ABA et la
confusion que fait en général la France entre 1« approche éd-
ucative » consistant notamment a la scolarisation - avec AVS au
besoin - et ’ABA (Mottron, 2012). La neurodiversité ne remet

46

Ppas en question 'accompagnement des personnes autistes selon
leur degré d’autonomie (cela est vu sous ’angle des besoins spéci-
fiques qu’on retrouve au DSM par les niveaux allant d"un a trois
pour l'autisme). Une grande partie d’ailleurs des dits "troubles
de I'apprentissage" provient plus, comme le dirait le Dr Davis,
des “troubles de 1'enseignement” (Davis, 2012). L'effort pour ad-
hérer a un comportement esthétiquement acceptable draine une
grande partie de I'énergie de I'enfant (puis de I’adulte autiste)
et prend le pas sur les activités d’éveil qu’il aurait pu avoir en
accord avec sa neurologie.

Le parametre du comportement “normal”, amene & 1’exclusion
des personnes autistes, méme lorsqu’il s’agit d"un comportement
anodin. La normalité dépend d’un contexte et d"une époque don-
née. Elle émane en partie de la conscience collective et cela forme
la structure de la société (Canguilhem, 2013). Le normal est a la
fois, un choix et une référence. Il ne s’agit pas tant d'un idéal
que d'un standard.

Si le parametre de normalité est un cerveau neurotypique, dans
ce cas, en comparaison, le cerveau autistique sera anormal.
Avant I'essor des neurosciences, la croyance était que 1’autisme
serait un état présentant des anomalies cérébrales mais ol
I'intellect aurait été épargné. Or, le cerveau d'une personne
autiste est différent dans son entier. Les forces et les faiblesses
forment un tout. La valorisation d’un Quotient Intellectuel har-
monisé est un concept dépassé (Garner, 2001; Schovanec, 2018).
Le cerveau des personnes autistes, étudié comme s’il s’agissait
d’un cerveau normal est donc vu anormal, sans chercher a y
voir une cohérence. Or, grace aux neurosciences, il n’est plus
envisageable de parler d’anomalies ni méme de déficience in-
tellectuelle (DI) rattachée a 1’autisme : cette derniere (si elle est
présente, ce qui n’est en principe pas le cas) n’est pas plus élevée
que dans la population de neurotypiques et ne dépend pas de
I'autisme : a ce titre, le DSM-5, associant la déficience a I’autisme,
n’est pas a jour (Mottron, 2014). Les méthodes de réeducation
ne sont alors pas adaptées, du moment que le décalage cogni-
tif (difficultés d’intéractions sociales), ne saurait étre considéré
comme une DI dans le cadre du suivi. La confusion persiste
notamment en présence de 1’autisme syndromique (ot1 la DI est
souvent associée), appelé ainsi par abus de langage (exemple du
X fragile). Le regroupement de I'autisme génétique et d’autres
cas de troubles neurologiques assimilés mais non autistiques, ne
permet pas d’effectuer un suivi adapté (Touati, 2016).

La neurodiversité repose sur des principes et constats sur la so-
ciété. La non-acceptation de la différence dépend d’un sentiment
de violation des valeurs d"une société donnée. Armstrong (2011)
donne des exemples : pour I'autisme, la sociabilité est la valeur
en opposition ; pour 1'anxiété, la tranquillité ; pour la déficience,
l'intelligence ; pour la schizophrénie, la rationalité.

Les principes de la neurodiversité impliquent de reconsidérer
I'étre humain et I'expression de son intelligence par le biais de
stratégies d’adaptation, soit partant de ’environnement tel qu’il
se présente, soit par une modification de certains parametres
en accord avec le profil neurologique, ce qui favorise la plas-
ticité cérébrale. Le role de l'entourage permet de favoriser
I’épanouissent des personnes différentes.

Linfluence de la neurodiversité sur les droits des per-
sonnes autistes

Le respect du fonctionnement autistique ou d’autres systémes
cognitifs entraine la considération du Droit fondamental a la
différence. 11 ne s’agit pas de donner une visibilité particuliere
a certaines personnes, mais au contraire, prendre I’humanité



dans sa globalité et ne plus opposer des clivages ot certains
seraient alors mis a 1’écart, a défaut de ne pas correspondre aux
parametres sociaux a un instant donné.

La valorisation n’efface pas les démarches telles que 1’acces au
diagnostic. Le DSM-5, bien que critiqué n’est pas exclu, car
actuellement il permet d’avoir un profil des traits autistiques
et opérer un repositionnement par rapport aux stratégies
d’adaptation et la compréhension de ’autisme. Cela passe par
des explications qui seront fournies par un professionnel de
l'autisme, du moment que le DSM prénsente cette neurologie
comme un trouble. Il est important de savoir sur quoi le patient
doit travailler : il est donc inutile de rectifier des comportements
normaux voire bénéfiques a une personne autiste (par exemple,
les intéréts restreints ou spécifiques). Cela amene a repérer ce
qui, chez les autistes, est la norme. Cela ne va pas de soi, face a
la diversité des caractéristiques, toutefois, un pilier solide de
connaissances permet de dresser un portait éclairant.

Qu’en est-il des textes francais ? Permettent-ils le respect
des droits des personnes en situation de handicap ? La loi
n° 2005-102 du 11 février 2005 est une avancée, pourtant, elle
n’est pas en conformité avec la Convention internationale des
personnes handicapées. Le compte-rendu du 13 octobre 2017 de
la rapporteuse spéciale de 'ONU, Catalina Devandas-Aguilar,
sur le handicap, fait état de la situation en France notamment en
ce qui concerne 1'autisme. Le rapport final a été rendu en mars
2019. Le rapport souligne que la convention internationale des
personnes handicapées (CDPH) contient des dispositions qui
vont plus loin que la loi francaise de 2005. Il est reproché a la loi
de 2005 qu’elle :

« ne fait pas référence aux droits fondamentaux tels que le droit
a la vie, a la liberté et a la sécurité de la personne, ni au droit a la
reconnaissance de la personne juridique dans les conditions d’égalité
et au droit de jouir de la capacité juridique sur la base de I'égalité avec
les autres. »

En outre, la définition de la loi du 11 février 2005 est « axée
sur la déficience et non sur l'interaction de la personne avec
I’environnement et sur les obstacles existants ». Autrement dit,
la définition ne permet pas de venir en aide a la personne en
situation de handicap, puisqu’elle ne fait qu’état des difficultés,
sans proposer des solutions reposant sur des droits.

L’aspect primordial a rectifier est le non-respect de 1’article 12
de la CIDPH sur la pleine capacité juridique des personnes
handicapées. Des cas de mise sous tutelle injustifiée concernant
les personnes autistes en attestent. En cause : une idéologie de I’
« Etat providence » de la France, qui est contraire aux intéréts
des personnes handicapées. Cela est 'opposé du concept de
la neurodiversité qui implique de modifier I’'environnement.
Le défaut de la définition de la loi de 2005 porte sur ’absence
de considération de l’environnement afin de transformer la
société et la rendre inclusive. La politique du handicap implique
de changer de paradigme en permettant a la personne d’étre
un « sujet de droits » et non plus un « objet de soin », comme
I'indique le rapport. La politique de I'handicap doit étre fondée
sur les droits de I'homme et la CIDPH doit étre appliquée
effectivement.

En ce qui concerne I'éducation, un changement global doit étre
opéré pour le rendre inclusif. Le rapport s’inquiéte sur le « sort
des enfants handicapés placés et isolés dans des établissements
médico-sociaux de type résidentiel ou1 ils ne bénéficient pas
d’une égalité d’acces a une éducation de qualité, sans parler des
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enfants « sans solution », qui ne regoivent aucune éducation ».
La neurodiversité étant par essence pour lintégration, la
scolarisation en milieu normal est un pilier essentiel. La
difficulté est qu’en France ce mouvement a une visibilité
médiatique a miroir déformant, ce qui donne un aspect sélectif
a ce qui releve de la valorisation. Le livre d’Edith Scheffer (2019)
créé une controverse, faisant tomber I'image d’'Hans Asperger
; toutefois, les preuves de la supposée collaboration n’ont pas
été apportées et si le contexte historique était difficile, Hans
Asperger a été I'un des rares a s’opposer a l’euthanasie et a
donner un visage humain aux personnes autistes. Ce n’est
pas tant la thése du psychiatre autrichien, publiée en 1944, qui
donnerait a croire a une supériorité d'une catégorie d’autistes.
L’aspect handicap était présent et en cela la position d’"Hans
Asperger était innovante car inclusive. A 'occasion de la
traduction et diffusion tardive des travaux d’Hans Asperger
(vers les années 1990) par Lorma Wing, cette derniére, bien
qu’elle ait permis d’en prendre connaissance, a donné une vision
trop large du champ de ce qui serait considéré « Syndrome
d’Asperger ». D’aillleurs, Hans Asperger avait parlé non
pas de syndrome (ce qui fait appel a une maladie, donc est
inexact), mais de « psychopathie autistique ». Ce terme a
I'époque séparait 1’autisme de la schizophrénie (cela avait été
vu en 1926 par Soukareva, mais ses travaux ont été connus
tardivement) et signifie que 1’autisme n’était pas considéré
comme une psychose. En outre, Hans Asperger soutenait
que l'origine de l'autisme est génétique. En contraste, Léo
Kanner allait dans le sens de Bruno Bettelheim. Edith Scheffer
nous renseigne néanmoins sur le fait que seule une partie
d’enfants autistes était confiée a Hans Asperger, les autres
étaient euthanasiés (ce qui ne signifie pas le psychiatre H.
Asperger le savait). Ceci permet de comprendre que l'autisme
« Asperger » n’est pas tant une catégorie qu'une sélection (ce qui
n’est pas concevable). Le courant de la neurodiversité est contre
I'idée de sélection ; I’appellation « Syndrome d’Asperger » a
d’ailleurs été supprimée du DSM-5. La notion de spectre —
qui remplace les catégories - connait pourtant des limites et la
neurodiversité ne suit pas les catégories médicales : la notion de
neurodiversité est plus large que le DSM.

En phase avec la neurodiversité, les droits fondamentaux
des personnes autistes ont été pensés par 1'Organisation
Diplomatique de I’ Autistan (« Autistan » est un nom inventé par
Josef Schovanec) qui représente la communautié autiste ; elle
propose « Les Droits Fondamentaux des autistes » axés sur les
particularités de cette neurologie.

L’essentiel du texte « Droits Fondamentaux des autistes » est le
respect du fonctionnement autistique, ce qui a trait aussi, plus
largement, au droit fondamental a la différence.

Ces droits fondamentaux peuvent étre inspirants également
pour d’autres minorités, comme les personnes porteuses d'une
trisomie, qui peinent a s’intégrer dans la société en raison de
la discrimination a leur égard. La pression sur les parents est
importante lorsqu’ils décident de garder I’enfant.

Les « Droits fondamentaux des  Autistes »
(http:/ /autistan.org/wp/fr/droits/) sont des droits spé-
cifiques aux personnes autistes. A titre d’exemple en font
partie :

* Droit a naitre — La Convention européenne des droits de
I'homme (article 2), et la Convention internationale des per-
sonnes handicapées (art. 10), prévoient le Droit a la vie mais
non le Droit a naitre. Ce dernier impliquerait de considérer
comme non éthique le fait de proposer une IVG (voir ex-



ercer une pression en ce sens, que ce soit par I'entourage ou
le milieu médical), dans le cas ot1 la science parviendrait a
identifier 'autisme au stade de la grossesse. Au-dela de cet
aspect, le droit a naitre implique également le respect des
parents qui acceptent ’autisme de leur enfant, sans mani-
fester de réprobation a l'intégration de la personne autiste
dans la société. Enfin, cela impliquerait pour les personnes
autistes de ne pas avoir a cacher cette condition, ne pas
avoir a justifier leur existence par un dépassement de soi
allant plus loin que 1’énergie vitale ou en étant en outre en
suradaptation et dans le déni des besoins spécifiques.
Droit a la liberté de choix — Le manque de compétences
sociales d'une personne autiste ne doit pas la priver de
décider par elle-méme sur les choix ayant une incidence sur
sa vie. Cela va dans le sens de la Convention Internationale
des Personnes Handicapées mais va plus loin car le choix
doit aussi respecter le mode de vie autistique (ce qui est
bénéfique pour une personne neurotypique peut ne pas
I'étre pour une personne autiste). Le respect de ces choix
implique ne pas prendre parti en en substituant d’autres en
rapport a des parametres changeants de la société.

Droit a une qualité de vie équitable — Ce droit implique
de veiller a ce que les personnes autistes ne se trouvent
pas dans des situations de vulnérabilité ou précaires qui
portent atteinte a leur qualité de vie y compris au niveau de
la santé. Pour cela, la connaissance des besoins spécifiques
des personnes autistes est indispensable. L'aide pour fa-
ciliter le quotidien, des démarches ou un accompagnement
au besoin peuvent permettre de faire respecter ce droit, sans
exiger de la personne autiste une parfaite maitrise du re-
lationnel pour les faire valoir (qui est justement 1’aspect
rattaché au handicap).

Droit a I’égalité d’acces et d’utilisation de tout lieu, ser-
vice, événement, produit, etc., grace aux compensations
nécessaires des déficiences sociales et systémiques défa-
vorables aux autistes — Afin de rendre les espaces publics
effectivement accessibles, ce droit permettrait d’envisager
des mesures respectant les caractéristiques autistiques. 11
s’agit d’aménagements, par exemple que ce soit en rap-
port avec des horaires, des caractéristiques des lieux (ex :
éviter le bruit, les lumieres trop fortes). Par ailleurs, un
soin particulier devrait étre apporté a 1’accueil fait aux per-
sonnes autistes dans les espaces publics, en raison du har-
celement moral qu’elles risquent de subir (Attwood, 2010).
Les améliorations profiteraient a tous car cela impliquerait
revoir 'ensemble des services.

Droit a la protection contre les agressions psychiques —
Le manque de compétences sociales et vulnérabilité des per-
sonnes autistes peut les exposer aux attaques psychiques.
Il faudrait prévoir notamment un référent connaissant
l'autisme, une personne pouvant venir en aide en cas
d’attaques psychologiques et/ ou pour les prévenir. Ceci
permettrait de respecter pleinement 'article 17 de la CIPH
qui va en ce sens mais concerne tout type handicap.

Droit a la paix, au refuge et a la solitude — Les personnes
autistes apprécient les autres, mais ont aussi besoin de soli-
tude pour se ressourcer (ce qui n’est pas du repli). Cela fait
partie des besoins spécifiques. Le droit au refuge, fait appel
aux cas oll une personne autiste a besoin d"un temps pour
récupérer dans un lieu str, afin de rétablir sa santé mise a
mal par la suradaptation.

¢ Droit a la créativité, aux intéréts particuliers et a un par-
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cours personnel unique — La vie des personnes autistes
tourne autour des intéréts spéciaux, il s’agit d’un aspect
vital et c’est ce qu’elles ont a donner : leurs compétences et
créativité dans des domaines ciblés. L'acces a la formation
doit étre renforcé, afin d’éviter des exclusions arbitraires
motivées par la discrimination (souvent par des croyances
infondées). Le respect des intéréts particuliers est & prendre
en considération notamment avec le type d’emploi proposé
a la personne autiste (la CIPH dans son article 27 com-
porte des dispositions en ce sens, favorisant par exemple
I'exercice d’une activité indépendante). .

* Droit a des relations humaines auto-choisies — Il est tres
difficile pour une personne autiste de se forcer aux relations,
cela est vécu comme une agression. Il n’est pas toujours
possible de communiquer avec les autres et il faut permettre
a la personne autiste de ne pas étre obligée a engager des
relations de fagon forcée (comprendre que cet aspect tient
au handicap et non au rejet des autres). Il ne faudrait pas
sanctionner pour cela les personnes autistes par leur exclu-
sion. En effet, si des codes sociaux ne sont pas respectés cela
est involontaire (ex : ne pas dire « bonjour » parce que la
personne autiste n’a pas reconnu le visage d"une personne).

¢ Droit a la participation aux décisions publiques con-
cernant les autistes - Seules les personnes autistes sont
légitimes a décider aux décisions qui les concernent, car
elles connaissent les problématiques et les besoins des per-
sonnes autistes. Cela rejoint I'affirmation « Rien sur nous
sans nous » (« Nothing about us without us », la devise de
Autistic Self Advocacy Network - ASAN), qui fait partie du
mouvement de la neurodiversité.

* Droit fondamental a la différence - Ce droit a été proné
par Stephan Blackburn, autiste Asperger, lors du Premier
Forum Québécois sur le Trouble du Spectre de 1’Autisme
du 11 février 2016. Ce droit fondamental a une portée
universelle et concerne tout étre humain.

Les contradictions apparentes de la neurodiversité

Etant un courant doctrinal d’origine militante, on y trouve des
divergences importantes et des arguments contradictoires :
d’une part la valorisation, d’autre part la neutralité.

Le refus d’une définition précise, dans l'objectif de ne rien
délimiter pour éviter de dresser une liste exacte, va de soi mais
pose probleme. Il ne s’agit plus d"une minorité, les personnes
autistes, mais de tout type de troubles se trouvant au DSM. Or,
une vision trop large pourrait avoir un effet négatif et faire
perdre un combat si durement mené : le fait que ’autisme soit
une condition et non un trouble.

Or, s’éloigner de I'autisme et du continuum autistique implique
ne plus se situer dans la rubrique « troubles neurodéveloppe-
mentaux », et entrer dans d’autres cas qui sont de véritables
troubles ou qui présentent une complexité supplémentaire,
comme la schizophrénie, qui est une psychose. Rappelons
que l'avancée majeure apportée par Hans Asperger dans sa
these de 1943 a été de considérer I'autisme non plus comme
une psychose, mais comme une condition stable, qui évolue
positivement, d’oi1 le nom de « psychopathie autistique »
(Asperger, 1944) - qui constitue une nuance par rapport au
terme psychose -, remplacé par Syndrome d’Asperger apres la
traduction de 1’allemand par Lorma Wing dans les années 1980
(il fallait actualiser nécessairement le terme, devenu par la suite
TSA). C’est justement a partir de cette époque que le courant de
la neurodiversité a éclos.



La remise en question du role d'Hans Asperger conteste
désormais la vision humanitaire qui lui avait été attribuée en
le considérant comme le sauveur d’enfants autistes. Sa these
n’a pas perdu de la valeur, mais 1’autisme appelé « Asperger »
pourrait étre assimilé a une sélection de l'autisme le mieux
accepté par la société. C’est ce que certains reprochent a tort a la
neurodiversité, raison pour laquelle il était important de revenir
sur les principes qui la régissent.

Le capacisme. La neurodiversité combat le capacitisme (Arm-
strong, 2011) qui est une forme de discrimination a l'instar
du racisme, posant les mémes exigences a tous. En effet, cela
implique une exigence accrue et disproportionnée ot tout le
poids de I’adaptation repose principalement sur la personne
en situation de handicap. Le cas échéant, le milieu fermé sera
la seule alternative. L'institutionnalisation revient a écarter
certaines personnes de la société, au lieu de mettre la société
en conformité avec leur handicap. Dans le monde du travail,
cela peut se traduire par un standard qui ne respecte pas le
handicap et qui ameéne la personne concernée a découpler ses
efforts au-dela de ce qu’elle le pourrait. A court comme a long
terme, cela peut aboutir a 'exclusion, par épuisement physique
ou psychique, ou par la considération que la personne ne serait
pas suffisamment adaptable. Cela revient a exiger plus a une
personne qui présente un handicap. En matiére d’autisme, cela
est particulierement vrai au sujet des compétences sociales.
L'autisme est ainsi le seul handicap ot1 il est exigé aux personnes
de faire ce qu’elles ne peuvent pas faire, comme si, par exemple,
il était demandé a un non-voyant de regarder. Le fait pour une
personne autiste, de ne pas regarder dans les yeux fait partie de
ces valeurs auxquels la société est attachée. Or, une personne
autiste sera génée par cette obligation sociale (Ouellette, 2011)
d’autant que regarder dans les yeux ne renseigne pas, du
moment que les personnes autistes peinent a décrypter les
expressions faciales.

Les personnes autistes sont particulierement vulnérables de
ce qui releve du capacitisme, car la fatigue ou I'épuisement
ne sont pas toujours décelés, aussi par un entrainement a la
désensibilisation des propres besoins, comme c’est le cas de la
méthode ABA, calquée sur le dressage des chiens (Silbermann,
2016). Cette méthode est considérée par la communauté
autiste en général comme une maltraitance, méme en 1’absence
de violence visible, en raison de l’atteinte au psychisme de
la personne autiste que cela entraine, de facto. Silbermann
(2016) explique que les seuls cas dans lesquels les résultats ont
été probants, c’était en raison des décharges éléctriques (les
pratiques du Dr Lovaas aux Etats Unis étaient justifiées par
I'intégration, sans se soucier des besoins des personnes autistes).
Les expériences sur les animaux (chiens et souris), avaient
constaté que face a 1’électrocution, il était possible d’évincer
méme le réflexe de se nourrir (besoin vital). La méthode repose
sur le fait d’ignorer totalement les besoins de la personne
autiste et n’encourager que sil’'enfant va dans le sens qui lui est
indiqué. Pour donner un exemple, cela revient a laisser un bébé
pleurer, par la croyance qu’ainsi il apprendra a maitriser ses
émotions, mais le résultat sera une désensibilisation et le danger
qu’il ne manifeste plus ses besoins. En somme, ces méthodes
appartiennent a une autre époque. L’ABA, méme sans recourir
a la punition, repose sur le méme principe qui est de corriger
le fonctionnement autistique, tel que 1’auto-stimulation, qui a
pour but de rassurer et déstresser et les intéréts restreints ou
spécifiques, qui sont 'expression de l'intelligence autistique.
Autrement dit, on prive la personne autiste de ses stratégies
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d’adaptation et de la possibilité de développer leur type d’intelligence.
Cela aligne sur un comportement normal, mais au prix de
la négation des besoins vitaux. La neurodiversité est donc
opposée a cette méthode, ce qui fait partie des raisons pour
lesquelles en France ce courant est mitigé. La raison en est que
les mouvements associatifs sont composés en général de parents
d’enfants autistes ayant adopté I’ABA et réticents a toute remise
en question. Mais en général lorsque les parents sont autistes
(ayant donc une compréhension de I'autisme de l'intérieur), ils
ne pensent pas a appliquer la méthode ABA.

A T'heure actuelle, une personne autiste — pour faire respecter
ses droits (ce qui n’est pas encore acquis) — doit passer par le
statut de personne en situation de handicap qui est plus que
perfectible, en raison de I'inadaptation de la société. Ce statut
ne recouvre pas tous les droits. Et pour les faire respecter, les
compétences sociales sont attendues (par exemple, il suffit de
ne pas savoir formuler une demande de la fagon socialement
attendue, méme face a un tribunal). Josef Schovanec a évoqué
un certain nombre d’écueils des personnes autistes dans son
rapport de 2017 pour l’acces a la vie en société.

Ainsi, 'autisme est plus une différence qu'un handicap, ce
qui rend le sens de la place de la valorisation, une étape
indispensable. Ne s’attacher qu’au handicap, ne permet pas
de donner une place aux performances intellectuelles, quelles
qu’elles soient. Si l'intelligence des personnes autistes est
mesurée par rapport a celle des non-autistes, cela crée le
handicap (Mottron, 2014). L'un des obstacles a la valorisation
serait pourtant un aspect étonnant, propre aux personnes
neurotypiques :

« La fascination qu’elles [les capacités spéciales] exercent sur les
non-autistes est vite annulée par le malaise que suscite l'intense
bonheur qu’elles provoquent i ceux qui les possedent. Non pas la fierté
d’étre meilleurs que les autres, mais la plénitude apportée par une
conscience entierement possédée par I'objet qui la remplit » (Mottron,
2014).

Cette triste réalité participe au phénomene de harcélement
des personnes autistes et a leur discrimination.
Enfin, il reste a définir ce qui, dans l'atypicité, serait la norme.
C’est en ce sens que le role des spécialistes de I'autisme est impor-
tant. Savoir quel comportement est normal pour une neurologie
donnée. Par ailleurs, quelle serait la barriere a ne pas franchir
dans I'expression de la diversité ? Si le handicap est considéré
comme tel, pour les autistes cela implique une « cécité sociale » ;
la différence implique de revoir les parametres et modalités de
communication, pour intégrer d’autres formes que celles faisant
appel a la théorie de l'esprit. En effet, cette derniére ne permet
pas de faire une lecture du comportement autistique. L'étude de
'autisme comme une neurologie autonome (sans que le cerveau
neurotypique soit un repere de normalité) permettrait de savoir
quel est, dans I'état autistique, la normalité. La question est
d’autant plus importante si on considere que le non-respect des
besoins autistiques a diverses répercussions allant jusqu’a dé-
grader la santé. Une partie du handicap ne serait-elle pas causée
par ce fait ?

Conclusion

Le concept de la neurodiversité recouvre une réalité scientifique
et contribue au respect de la différence et a favoriser 1’acces a
la vie en société, sachant que la différence est souvent source
de discrimination, donc d’exclusion. Au niveau de la minorité



qu’est 'autisme, la neurodiversité se traduit par l'affirmation
« Rien sur nous sans nous ». Cela signifie I'association des per-
sonnes autistes par leur consultation sur les décisions qui les
concernent. Au niveau de la recherche, cela implique recueillir le
point de vue des personnes autistes qui apportent un éclairage
de l'autisme vu de l'intérieur, comme par exemple Michelle
Dawson, assistante scientifique de Laurent Mottron, qui a con-
tribué a donner une image réelle de ’autisme en le voyant non
comme un trouble, mais comme « une autre intelligence » (Mot-
tron, 2014). Comprendre le fonctionnement autistique axé sur le
surfonctionnement perceptif et la vision monotropique est 1'une des
clefs pour le respect des droits des personnes autistes. Toutefois,
le terme utilisé par Josef Schovanec (2018), « biodiversité hu-
maine », plus large et sans connotation médicale, pourrait étre
plus approprié. Quelque soient les controverses au sujet de la
neurodiversité, plus qu'une doctrine, il s’agit d’un constat de la
différence neurologique du cerveau au sein de 1’'espéce humaine,
dans le sens des neurosciences ; ce constat implique en tirer des
conséquences notamment juridiques, ce qui donne naissance
a de nouveaux droits rattachés a des minorités présentant des
différences au niveau du systéme cognitif.
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Médecine et Philosophie

Paroles

REVUE MEDECINE ET PHILOSOPHIE

Josef Schovanec*
*Auteur

« Medice, cura te ipsum » : & peu de variations pres, de 1'univers
grec des Evangiles au monde hébraique du Talmud, la maxime
latine représentait bien plus qu'une interjection d’irrision : a
I'heure du déploiement de la premiére science ainsi que du
proéme de la rationalité moderne, elle portait au langage un
trait fondamental sur le point de se muer en contradiction du
médecin de I'ancien monde, a savoir sa propre marginalité.

De nos jours, en une époque certes minée par le doute bien que
porteuse encore de I'héritage glorieux des décennies positivistes,
on peine a concevoir sous la figure du médecin autre chose
que l'incarnation méme de la science, de la sapience, somme
toute de l’excellence humaine. L’acte médical, dés lors, ne
saurait avoir d’autre horizon que la rencontre asymétrique entre
I'acmé des conquétes de 1’esprit humain et, de 1’autre coté, le
malade, le patient en souffrance, dont I’exclusion n’est tempérée,
acceptable, qu’en ce qu’elle soit appelée a prendre fin des son
acceptation de la prééminence de la norme.

Assurément, souventefois le passage des années nullement
ne fait venir a jubé les apophtegmes des temps révolus : de
nos jours encore, les quolibets populaires, de ceux que nul
n’oserait déclamer sur la place publique de peur de perdre face,
soulignent I’étrange parenté entre médecins et anciens internes
en psychiatrie d"une part et, d’autre part, les personnes dont les
premiers ont la charge, les internes étant tenus de porter blouse
blanche afin de ne pas étre confondus, grace a ce seul détail
vestimentaire, avec les internés du méme lieu.

D’autres facteurs, autrement plus dirimants que les susdites
gaudisseries, incitent a repenser ce que fut 1’ancien ordre
cosmique, celui qui unissait patient et médecin par leur com-
mune bizarrerie. Qu’ils eussent été, selon l’actuelle taxonomie,
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autistes ou porteur de telle psychose, chamanes, guérisseurs
et psychanalystes de 'dge classique devaient détenir, dans
la mesure du possible, au moins un stigmate, un facteur
d’exclusion — que 'on songe a la réticence de Freud envers le
bien trop normal Jung, lequel dut donc découvrir en lui et hors
de lui les plus étranges des mondes afin de devenir ce qu’il
devait étre.

Des lors, plutét que d’étre une procédure de guérison d'un
malade, la médecine était une association, au sens actif du
terme, de marginaux, I'un accepté par la société voire sa pierre
angulaire, ’autre la pierre rejetée par les batisseurs. Que ceux
qui s'indignent de la crédulité des ignorants envers leurs
thaumaturges mesurent leur propre erreur : par ses rituels en
effet, le thaumaturge supposé, loin de supprimer 1’anormal
par une guérison, faisait advenir un lien entre le phénomeéne
dérangeant et ce que la société tenait pour ordre. Entre, bien
souvent, le monde des mortels et les orbes cosmiques — ne dit-on
pas que la famille la plus illustre de toutes, celle du prince des
médecins lui-méme, Hippocrate, d’ascendance divine, frappée
de mille traits déroutants, faisait pont avec 1’au-dela de nos si
breves vies ?

En vérité, ce refoulé de la médecine, ces racines de I’anormal,
interpellent bien plus que les amateurs de Clio, de la muse de
I'Histoire : bien plut6t, les soubresauts chthoniens de I'infirme
Héphaistos dont on voulut faire disparaitre la silhouette
difforme, pareils au sang versé d’Abel, portent le cri millénaire
de justice. A nous autres d’extréme-occident de donner, par le
bras de Thémis, au forgeron handicapé sa place sur 'agora et,
partant, devant les fours desquels son génie des siecles a venir
fera surgir les merveilles.

Aux Mascareignes, le 8 avril 2019.
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