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Pour Alan, qui mapporte des fleurs.

Parfois les questions sont compliquées,
mais les réponses sont simples.

D" Seuss
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Préface

MAGINEZ : jeune femme optimiste, étudiante méritante, vous avez

acquis les diplémes qui promettent une carriére professionnelle épa-

nouissante. Vous avez épousé votre grand amour, un radiologue frais

émoulu aux faux airs du Bryan Cranston de la série Breaking Bad. La
naissance de votre premier enfant, un garcon, vous comble de joie au-dela
de vos espérances. Le monde vous appartient.

Mais avec le temps, ce fils tellement désiré et que vous aimez si profondé-
ment montre des signes nouveaux dans son développement : submergé par
la douleur, il devient agressif, hyperactif, il ne dort plus. Le diagnostic
d’autisme est posé.

Qu’allez-vous faire maintenant ?

Cette histoire est celle de Janet Lintala, clinicienne dotée d'une intuition et
d’une intelligence exceptionnelles. Elle a passé un marché avec Dieu : si mon
fils recouvre la santé et la joie de vivre, jutiliserai ce que jai appris pour aider
dautres enfants. En consacrant plus d'une décennie a des enfants souffrant
de troubles du spectre autistique (TSA) et a leurs familles, Janet Lintala a
tenu promesse. Et par la publication du présent ouvrage, elle en aidera
d’avantage.

Le D' Lintala et son époux n'ont pas ménagé leurs efforts pour améliorer la
santé de leur fils, aujourd’hui brillant étudiant. Celle que nombre de patients
appellent « D' Jae » ceuvre bénévolement dans sa clinique aupres de parents,
qui avec son aide identifient les probléemes de santé en cause dans l'autisme
de leur enfant et mettent en place des stratégies efficaces pour les combattre.
Et tandis quelle regarde ses patients recouvrer santé et joie de vivre, que
leurs comportements classiquement considérés comme « autistiques »
régressent, sa récompense est incommensurable.

Depuis 1976, année de mon entrée en fac de médecine, la prévalence des
troubles du spectre autistique a augmenté dans des proportions énormes,
passant d’'un enfant sur 5 000 & un sur 50 aux Etats-Unis, selon les statistiques
récentes des centres de prévention (Centers for Desease Control and
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Prevention). L'analyse rigoureuse a démontré que l'essentiel de cette aug-
mentation nest pas seulement due a un meilleur diagnostic. Si jai souvent

regretté que la recherche du « géne de l'autisme » prenne le pas sur celle des

facteurs environnementaux, on ne cesse a présent de révéler I'implication

de genes et de variables multiples dans les TSA, suggérant qu'il faut désor-
mais prendre en considération un large ensemble de facteurs environnemen-
taux, avant et apres la conception et la naissance.

Partout dans le monde, les troubles neuro-développementaux sont en aug-
mentation, des cliniciens et des parents cherchent fébrilement des solutions.
La volonté de comprendre de quoi souffre cette génération denfants m’a

conduite a étre sollicitée pour des conférences et/ou des formations dans dix-
huit pays, et ce fut un honneur et un privilége pour moi de rencontrer tant

de parents et de professionnels extraordinaires et emplis de compassion.
Cependant, ol qu'on se trouve, on manque d'ouvrages de référence pour

répondre a ce tsunami d'enfants en souffrance et a son impact sur les familles.
Ce manque, mais aussi les résultats extraordinaires que le D' Lintala a obte-
nus aupres de centaines de patients et de leurs familles durant les dix der-
nieres années, font que je suis ravie de voir rassemblées dans un livre ses

stratégies de prise en charge accessibles a tous, y compris sur le plan finan-
cier.

Soyons clairs : nile D' Lintala ni moi n'avons pour objectif de « guérir » tous
les Sheldon Cooper de ce monde, certes un peu excentriques mais jouissant
d’'une bonne santé, d'un cercle d’amis et d’'une réussite professionnelle. Nous
ressentons en revanche qu’il est de notre devoir d’aider ces petits garcons
incapables d’apprendre a parler tant que leur métabolisme n'est pas sou-
tenu... ces fillettes qui souffrent d’allergies et de crises d'asthme tant qu'on
n’a pas rééquilibré leur microbiote intestinal et leur systeme immunitaire...
ces adolescents victimes d'insupportables attaques de panique en situation
sociale... et ces enfants qui se cognent la téte et se mordent les poignets tant
que leur maladie inflammatoire chronique de l'intestin n'est pas maitrisée.

Pour nous les enfants sont des créatures complexes et étonnantes. Il est
crucial d’avoir une approche biologique systémique — comme celle du
D' Lintala et d'autres acteurs majeurs dans le domaine des TSA — qui va plus
loin que «l'os du tibia se rattache au genou ». Nous devons prendre en
compte la relation entre 'état du tube digestif et le fonctionnement du
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cerveau, le fait que des messages métaboliques envoyés par les microbes qui
colonisent notre corps affectent le fonctionnement de nos cellules. Malheu-
reusement, cette approche plurisystémique se marie mal avec l'approche
médicale classique ou de bréves consultations pour traiter des symptémes
isolés sont devenues la norme, a une époque ot les praticiens en sont réduits
a voir davantage de patients en un temps plus court.

Pour finir, soyons clairs aussi sur le fait que nile D' Lintala ni moi ne sommes
opposées a l'utilisation rationnelle de médicaments prescrits sur ordon-
nance. Cependant, plutdt quessayer de traiter chaque maladie par un médi-
cament, de recourir a autant de traitements qu’il y a de symptomes, nous
sommes a la recherche constante de la source du probléme, tout cela dans
les limites des connaissances actuelles, lesquelles ne cessent dévoluer.

Lapproche « sans ordonnance » commence par un questionnaire trés com-
plet, mis au point par le D' Lintala pour permettre aux médecins et aux

thérapeutes d'entrevoir les facteurs en cause dans les probléemes de l'enfant

avec TSA. L'histoire médicale de l'enfant et les symptomes observés four-
nissent les indices du nécessaire travail de détective pour remonter aux ori-
gines de ce qui interfere avec sa santé et son bien-étre. Vous retrouverez ce

questionnaire complet dans le livre, et serez ainsi en mesure deffectuer vir-
tuellement une consultation, au cours de laquelle Janet vous révélera aussi

pourquoi elle pose telle ou telle question, et ce quindiquent potentiellement

vos réponses.

Elle-méme maman d’'un enfant avec TSA, Janet Lintala connait le sens du
mot différenciation. Cest pourquoi un grand nombre de ses stratégies cli-
niques prennent la forme dapproches modifiables selon la réalité des
familles concernées — prise en compte de la sévérité des troubles, des res-
sources financiéres familiales, du soutien éventuel de la famille, du niveau
de perturbation de la cellule familiale et de 1énergie parentale. Chaque
ensemble de recommandations peut étre adapté, selon la maniere dont
réagit 'enfant et les besoins de la famille.

Avec ce livre, vous pourrez tirer profit des lecons apprises a la dure par une
mere dévouée et une clinicienne perspicace de l'autisme. Peut-étre serez-
vous ému aux larmes en reconnaissant votre enfant ou votre petit-enfant
dans ces pages, peut-étre serez-vous horrifié par sa description de I'épisode
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« caca pinata », peut-étre aussi éclaterez-vous de rire en découvrant les stra-
tégies de certains parents pour conserver une vie sexuelle. Mais le plus
important est que les pistes cliniques proposées sont organisées en plans
d’action pratiques qui vous permettront daider votre enfant.

Tout comme les canaris sensibles aux faibles niveaux de gaz toxiques alertent
les mineurs du danger pendant qu’il est encore temps, I'augmentation des
troubles neuro-développementaux dans la génération d'enfants actuelle
devrait servir d’alerte pour le reste de 'humanité. Mon espoir le plus cher
est que les protocoles décrits dans ce livre puissent aider la communauté des
médecins, des thérapeutes et des éducateurs a faire face a ces troubles —
auxquels sont confrontés quotidiennement des enfants courageux — et que
nos patients retrouvent la santé et la joie de vivre en méme temps que la
possibilité d’une vie épanouissante.

D! Elizabeth MUMPER

Membre de [Académie américaine de pédiatrie (FAAP)
Présidente du Rimland Center For Integrative Medicine
Ancienne directrice médicale a ’Autism Research Institute
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[’histoire d’'une mere

\Y3 DEFINITION

Trouble du spectre autistique (TSA): trouble neuro-
développemental caractérisé par divers degrés de difficultés dans la

socialisation, la communication et le comportement. Peut étre

associé a divers degrés de dysfonctionnement gastro-intestinal,
immunologique et neurologique, ainsi qu’a une inflammation chro-
nique et un stress oxydant, un dysfonctionnement chimique de la

méthylation et de la chélation, des carences nutritionnelles. Beau-
coup considerent l'autisme comme le résultat d'une variation nor-
male du génome humain, et non un trouble qu'il s’agirait de traiter

voire de guérir.

'ENTREE, mon mariage navait rien de classique — allons bon, une

chiropraticienne avec un médecin ? Mon mari se croyait drole

lorsqu’il demandait : « A quel moment de la consultation est-ce

que tu arraches la téte du poulet avec les dents ? » Ou bien il se
mettait & hurler : « Des chiropracteurs ! » a la vue des morts-vivants bon-
dissant des murs et du toit du temple dans Indiana Jones et le Royaume du
Crdne de Cristal. Nous ignorions alors combien ce sens de 'humour et nos
formations de thérapeutes allaient savérer essentiels au moment de fonder
une famille.

A sa naissance, Evan, le premier de nos trois fils, était de nature solaire. Il
n‘avait pas un sommeil classique, faisant juste des petites siestes de vingt a
trente minutes, toutes les quatre-vingt-dix minutes, jour apres jour,
semaine apres semaine. Aux grondements volcaniques de ses mouvements
intestinaux (de nombreuses selles chaque jour), je pouvais prévoir l'envoi
des gaz a la seconde pres.

Chez Evan, le langage était un don, et je disais toujours en plaisantant qu'il
était né en parlant. Il n'arrétait jamais de parler, ce qui est plus fatigant qu'on
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ne le pense, et a trois ans il savait lire. Mais en méme temps je voyais peu a
peu sa nature solaire laisser place a une irritabilité et une pleurnicherie
constantes. Agité, il parcourait la maison en transportant des objets d’'une
piece a l'autre, produisant un niveau de désordre bientot insupportable.

C’était un enfant brillant et précoce, sans cesse curieux d’apprendre et posant
des questions auxquelles je n’avais pas la réponse, comme : « Est-ce que Jésus
a un pénis ? » Le controle des impulsions nétait pas son fort.

Vers 5-6 ans, son irritabilité durait des journées entiéres, ponctuée par la
colere et les hurlements, et il n'était pas rare qu'il sécroule sur un fauteuil ou
sur le canapé dans ces moments de craquage. Si on l'envoyait dans sa
chambre, il faisait chaque fois un nouveau trou en balangant des coups de
pied dans le mur, sur le palier du premier, et tres vite il y en eut des dizaines
tout le long de l'itinéraire vers sa chambre. On pouvait généralement dire
des son réveil si la journée serait bonne ou mauvaise.

Puis son comportement devint tellement imprévisible que je ne pouvais plus
le quitter des yeux et que je le suivais partout. Nous avions alors trois gar¢ons,
et il me fallut embaucher une aide, au moins pour soccuper des lessives et
des repas. Alan, nouvellement associé dans son travail, rentrait tard, et mes
journées commencerent a se teinter dépuisement, de désespoir et de
panique. Je ne m’en sortais pas de ce boulot de meére, ce que me confirmaient
roulements d’'yeux et remarques condescendantes des membres de la famille,
des amis, des étrangers. La vie ressemblait a un examen auquel je nétais pas
préparée.

Evan grandissant, mon monde se rétrécit. Lachant clubs et volontariat, je
renongai & ma passion pour 'horticulture (loisir auquel je devais le surnom
de « la dame aux violettes africaines »). Aujourd’hui encore, je me souviens
parfaitement de cette fois ol je me suis dit pour la premiére fois : « Je dois
retrouver Janet, je ne la retrouve plus dans tout ¢a », et de ce sentiment de
désespoir qui m’a envahie.

Mon mari et moi faisions bande a part pour nous occuper des gargons, en
mode « diviser pour régner » pendant les sorties et les vacances, allant

jusqu’a prendre des avions différents et nous asseoir a des tables séparées les
mauvais jours. Nous en arrivimes méme a envisager d’acheter la maison
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voisine, tant Evan supportait mal le bruyant tintamarre de sa famille nom-
breuse.

Lautisme isole. Finalement Evan devint cet enfant qu'on n'invite pas aux
anniversaires, ni pour jouer, et dont personne ne veut dans son équipe.
C’était toujours a lui qu'on s’en prenait en premier quand quelque chose
tournait mal, toujours lui qui se faisait disputer. Notre maison n’était que
hurlements et chaos. Des gens nous suggéraient de le mettre sous médica-
ments, de lui donner de plus grosses fessées. Son cceur se brisa quand son
meilleur ami ne fut plus autorisé a jouer avec lui.

Des années apres nous étre entendu dire qu'Evan était simplement « un vrai

gars » et que ses problémes nétaient que le résultat de nos pietres compé-
tences parentales, nous avons enfin compris qu’il avait ce qu'on appelait alors

le syndrome d’Asperger. (Ce terme a depuis été remplacé par l'appellation

plus large de trouble du spectre autistique, ou TSA.) Je suis alors passée par

toutes les étapes du déni et du chagrin, non parce que mon fils était autiste,
mais en raison du tableau déprimant quen donnaient les médecins a

I'époque. On nous a dit quil n'y avait rien a faire, et proposé divers traite-
ments médicamenteux.

Par moments, nous avions I'impression qu'entrer en contact avec Evan était

impossible. Il pouvait se montrer coléreux et destructeur, puis grimper sur

mes genoux pour se faire consoler. « Pourquoi est-ce que je fais ¢a ? »

demandait-il alors. Un jour, lors d’'une crise monstrueuse, il se cabra tout a

coup, nous regarda dans les yeux, sagrippa a nos bras et lacha un cri aigu :

« Ne me laissez pas tomber », avant de replonger dans les violents soubre-
sauts de sa crise, nous laissant sans voix, Alan et moi. Plus tard, il nous a

expliqué que sachant a quel point son comportement était mauvais, il avait

peur quon se débarrasse de lui. Et finalement, on a commencé a nous sug-
gérer un placement en institution s’il ne se calmait pas.

Gréce a une amie d’enfance qui nous a orientés vers des médecins formés
par I'Autism Research Institute, nous avons découvert que les enfants TSA
nétaient pas des malades mentaux, pas plus qu'’ils n'‘étaient intrinséquement
violents, mais qu'ils souffraient de dysfonctionnements gastro-intestinaux,
immunologiques et métaboliques, causes de bien des probléemes qui affec-
taient Evan et le faisaient terriblement souffrir. Alors ont commencé nos
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