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    Préface d’Hugo Horiot


    Les personnes sensibles à la thématique de l’autisme sont nombreuses. Celles capables de le définir sont rares. Tenter d’expliquer une réalité souvent méconnue est hasardeux. Les mots viennent à manquer et parfois, trahir. Se livrer à tel exercice sans s’exposer à la controverse, relève de la gageure. Le sujet est sensible. L’effleurer suffit à provoquer de vives polémiques. Quiconque s’en empare dans la sphère publique l’apprend toujours à ses dépens : parler d’autisme sous un angle plutôt qu’un autre, c’est à coup sûr déchaîner les passions et, hélas, choisir ses ennemis.


    L’autisme serait-il devenu indéfinissable, insaisissable ou intouchable ?


    Sujet confidentiel, voir tabou il y a encore une ou deux décennies, il est aujourd’hui sur toutes les lèvres. Hier, chasse gardée du secteur psychiatrique, il s’est mué en une question sociétale. Sociologues, philosophes, éducateurs, chercheurs, avocats, associations, entrepreneurs, journalistes, politiques de tous bords et universitaires de divers horizons s’en emparent. Autrefois boudé, il remplit maintenant salles de conférences et journées de sensibilisation. Il fait les choux gras des programmes de formations ou des événements de comités d’entreprise.


    Handicap, trouble du neurodéveloppement et en passe d’être perçue comme variante cognitive du genre humain, l’appellation autistique s’étend à des profils très variés. Jadis honnie, car synonyme du deuil d’une vie heureuse, elle est désormais recherchée, convoitée, voire revendiquée.


    Trajectoire développementale particulière, trouble du comportement, spécificité neurobiologique et polygénétique, l’autisme est partout. Tout le monde en parle, certains prétendent l’être et, semble-t-il, de nombreux autistes s’ignorent. Oncle, enfant, cousin, ami ou parent, qui n’a pas au moins une connaissance située quelque part sur le spectre de l’autisme ? De nos jours, c’est à la mode… « On est même tous un peu autistes », vous dira-t-on.


    Une certitude toutefois demeure : l’autisme, on y entre malgré soi. L’inverse est toujours suspect. À l’origine existe toujours une incapacité à se conformer aux règles, conventions et contraintes d’un environnement. Cette incapacité engendre un décalage, lequel entraîne le rejet puis un mal-être.


    À quel moment un comportement devient-il suffisamment problématique pour être jugé incompatible avec un groupe, une école, une institution, un milieu professionnel ? D’autre part, quand commence-t-on à trahir sa nature pour être toléré, si ce n’est accepté ? De la suradaptation à la marginalisation, trouver une juste façon d’être au monde est une œuvre délicate. Il n’existe pas de mode d’emploi. Seuls émergent quelques exemples. Certes porteurs d’espoirs et sources d’inspiration, ils ne sauraient servir de modèle à la multitude. Le genre humain, y compris au sein de la famille autistique, est complexe et varié. Avec l’aide et le soutien plus que souhaitable de ses proches, il appartient à chacun de s’approprier ou de se réapproprier son existence.


    En des eaux si troubles et agitées et au milieu de tout ce bruit, un décryptage de cette réalité surexposée et pourtant méconnue s’avérait nécessaire. Il était temps d’apporter un éclairage sur les multiples facettes d’un vaste sujet. Cette vue d’ensemble dresse une cartographie salutaire pour quiconque s’aventure dans ce pays que d’aucuns nomment Autistan, destination où le voyage est en général un long, très long aller simple.


    Hugo Horiot, acteur et écrivain français, militant pour la dignité des personnes autistes.


  



  

    Introduction


    L’autisme a longtemps été enfermé dans une représentation étroite et peu réaliste : celle d’un enfant mutique, souffrant de troubles sévères sur le plan intellectuel, du langage et des interactions sociales. Cette vision tronquée, hélas relativement répandue, ne reflète qu’une fraction réduite de la population autiste, ce qui revient à occulter une réalité bien plus nuancée : celle d’un grand nombre d’hommes et de femmes chez qui l’autisme passe souvent inaperçu, du moins à première vue. Jusqu’à présent, on a accordé bien peu d’intérêt aux troubles autistiques tels qu’ils s’expriment chez l’adulte, en particulier chez ceux dont le niveau intellectuel est jugé standard.


    Pourtant, en France, 85 % des personnes concernées par l’autisme sont des adultes1. De plus, comme en attestent les études les plus récentes, la plupart des personnes autistes ont des capacités intellectuelles dans la norme, voire supérieures. Au regard de ces nouvelles données, les adultes avec TSA SDI2 (trouble du spectre autistique sans déficience intellectuelle) représenteraient, en fait, la majorité des personnes autistes. Malgré cette prépondérance statistique, les études et les ouvrages qui leur sont consacrés restent rares : seulement 3,5 % des recherches sur l’autisme traiteraient spécifiquement des adultes3 ! Certains spécialistes vont jusqu’à parler de « génération perdue4 » pour désigner une vaste population d’adultes autistes, passés au travers des mailles du filet diagnostique durant l’enfance, et souvent condamnés à un long parcours d’errance diagnostique.


    Tandis que nos voisins anglo-saxons ont largement admis l’existence du TSA SDI et le bien-fondé des diagnostics tardifs5, la France accuse quant à elle un retard considérable : de nombreuses lacunes sont à déplorer, tant en matière de diagnostic que d’accompagnement et de prise en compte de ces adultes atypiques aux besoins spécifiques. Ces manquements lui ont d’ailleurs valu plusieurs condamnations par des instances européennes. Si les choses évoluent depuis quelques années, les progrès, bien que tangibles, restent timides.


    Au cours des dernières décennies, la recherche a mis en lumière l’hétérogénéité qui caractérise le spectre autistique, donnant lieu à une grande diversité de profils cliniques : des plus typiques et probants aux plus atypiques ou atténués, ces derniers pouvant justement s’avérer difficiles à déceler avec les méthodes cliniques habituelles. Longtemps cantonné à des conceptions étroites, le regard sur l’autisme voit émerger des concepts inédits : autisme invisible, autisme au féminin, camouflage autistique, neurodiversité, etc. Bien que sujettes à controverses, ces questions témoignent d’une évolution nécessaire dans la façon dont nous abordons l’autisme. En parallèle, on assiste à l’émergence de mouvements engagés en faveur d’une dépathologisation6 de l’autisme. Si ces revendications semblent poursuivre de louables desseins en encourageant la remise en question des normes sociales et la déstigmatisation des TSA, certains objectent toutefois que ces visions reviennent à minimiser les défis du fonctionnement autistique. Plus généralement, de nombreux sujets font l’objet d’âpres débats et sont source de clivages, aussi bien parmi les chercheurs et spécialistes, qu’au sein même de la communauté autiste.


    En ce sens, j’ai conscience que les choix lexicaux revêtent une importance toute particulière au sein de la communauté autiste, dans la mesure où ils pourraient trahir un positionnement idéologique. Je souhaite échapper à la logique dichotomique qui consisterait à arbitrer entre une conception exclusivement médicale ou, au contraire, sociale de l’autisme. L’autisme englobe des réalités multiples : handicap plus ou moins lourd pour certains, simple différence de fonctionnement cérébral pour d’autres. Partisane de la liberté de chacun de définir la manière dont il éprouve l’autisme dans son quotidien, je m’efforce d’honorer cette diversité de visions et de vécus.


    Un point sur la terminologie autour de l’autisme
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      Être ou avoir ? Telle est la question !


      « Je suis autiste » ou « j’ai un trouble autistique » ? Derrière cette question apparemment anodine se cache un vrai débat. Les études récentes le confirment : la majorité des personnes autistes privilégient le langage « identité d’abord » (« être autiste », « personne autiste » ou simplement « autiste ») plutôt que les formulations « personne d’abord » (« personne avec autisme », « atteint de TSA » ou « avoir un TSA », etc.). Pour elles, l’autisme n’est pas un attribut externe, mais une dimension qui fait partie intégrante de leur identité. En revanche, chez les professionnels et chez les proches (notamment les parents), le langage centré sur la personne reste largement utilisé. Certains y voient une marque de respect, estimant que l’autisme doit être dissocié de l’individu.


    


    Si cet ouvrage semble se concentrer sur les problématiques inhérentes à la condition autistique, je tiens à préciser que cela ne reflète nullement l’adhésion à une vision avant tout déficitaire de l’autisme. Au contraire, à la lumière de différentes études et de ma propre expérience, je reste convaincue que l’autisme combine tout autant de fonctions « altérées » que d’aptitudes dans la moyenne, mais aussi de domaines de compétences et de performances supérieurs. C’est pourquoi la terminologie que je mobiliserai ici pourra tantôt participer d’une conception orthodoxe de l’autisme (troubles, dysfonctionnements, déficits, anomalies, symptômes…), tantôt d’une approche plus récente inspirée de courants neurodiversitaires (condition autistique, personne autiste, caractéristiques, traits…)7. Par ailleurs, la distinction ici établie entre les individus autistes avec et sans handicap intellectuel ne s’inscrit en aucun cas dans une volonté de nourrir de quelconques discriminations ou positions validistes. Seulement, l’autisme a trop longtemps été envisagé sous le seul prisme de fonctions intellectuelles déficientes, ce que viennent pourtant contredire les données statistiques les plus récentes. C’est pourquoi j’ai voulu centrer mon propos sur ceux qui, tout en bénéficiant d’un avantage numérique, restent trop souvent relégués au second plan : les adultes autistes sans troubles du développement intellectuel, dont je fais moi-même partie.


    Cet ouvrage est le fruit d’un vaste travail de recherche basé sur la mise en perspective d’une riche littérature scientifique : méta-analyses, thèses de doctorat, articles et revues scientifiques, ouvrages de référence, données statistiques, sources institutionnelles, etc. Mon objectif était de parvenir à un état des lieux de la recherche en matière de TSA SDI en compilant les conclusions d’un large éventail bibliographique. Tout en ayant conscience de l’incompatibilité entre exhaustivité et esprit de synthèse, la rédaction de cet ouvrage a été guidée par la volonté de parvenir au meilleur compromis possible entre ces deux ambitions. Bien qu’une parfaite objectivité soit par nature inaccessible, je me suis efforcée de mener une analyse la plus factuelle et impartiale possible. En ce sens, j’ai cherché à explorer les principales théories, connaissances, controverses et polémiques qui animent la recherche sur l’autisme, avec le souci d’intégrer les différents points de vue ainsi que leurs limites et critiques, indépendamment de mon adhésion à ces derniers.


    

      ⇨ Avant de plonger au cœur du sujet, une mise en garde s’impose : il convient de rappeler que l’ensemble des caractéristiques autistiques évoquées tout au long de cet ouvrage ne sont ni universellement ni exhaustivement présentes chez toutes les personnes autistes, sans compter qu’elles peuvent s’exprimer selon des modalités, des intensités et des fréquences très variables d’un individu à l’autre. Qui plus est, nous verrons que de nombreuses questions subsistent, aussi bien dans la manière de définir et de circonscrire les TSA que de les évaluer.


    


  



  

    Définir, expliquer et diagnostiquer l’autisme


    Au-delà des représentations courantes, souvent réductrices, comment définir l’autisme aujourd’hui ? Cette première partie vise à poser les fondements nécessaires à une compréhension rigoureuse, nuancée et actualisée de l’autisme. Elle en circonscrit les contours, notamment à travers les critères diagnostiques et les modèles théoriques explicatifs, tout en abordant sans détour les polémiques et débats contemporains. L’objectif est d’éclairer la complexité du TSA, entre données établies et controverses persistantes, afin de dépasser les lieux communs.


  



  

    Qu’est-ce que l’autisme ?


    L’autisme se traduit par une manière particulière de traiter l’information, d’appréhender le monde et d’interagir avec son environnement — qu’il soit social, matériel ou sensoriel. L’autisme donne lieu à un ensemble de particularités cognitives, sociales, sensorielles, émotionnelles et comportementales. Il influence la manière de penser, de ressentir, d’apprendre, de comprendre, de percevoir et d’agir. Dans ces domaines, on observe une diversité de sous-fonctionnements, de surfonctionnements, ou encore de fonctionnements atypiques au regard de la norme. Loin d’être une entité homogène, l’autisme recouvre une grande variété de situations, de conditions et de profils, justifiant ainsi l’accent mis sur l’hétérogénéité du spectre autistique.


    Contrairement à certaines idées reçues, l’autisme n’est ni une maladie ni un trouble psychologique, psychiatrique ou mental. Il s’inscrit dans la catégorie des troubles du neurodéveloppement8 (TND), au même titre que les troubles de l’attention, les troubles du langage, les troubles des apprentissages (« dys »), les troubles du développement intellectuel, etc. Ces conditions, d’origine neurologique, sont présentes dès la naissance et persistent tout au long de la vie, on ne peut en guérir. Ces troubles résultent d’altérations précoces du développement cérébral et sont susceptibles d’affecter un large éventail de fonctions : la cognition, le langage, la communication, les interactions sociales, les perceptions sensorielles, la régulation émotionnelle, la psychomotricité…


    Précisons que cette classification de l’autisme en tant que trouble du neurodéveloppement est soutenue par la communauté scientifique internationale, et figure dans les manuels diagnostiques officiels. Cela rend caduque toute vision psychologisante de l’autisme, notamment celle défendue par les courants psychanalytiques.


    Un bref retour historique : les premières descriptions de l’autisme


    On attribue bien souvent la paternité de la découverte et des premières descriptions de l’autisme à deux grandes figures historiques : Léo Kanner et Hans Asperger, deux pédopsychiatres autrichiens. Pourtant, ce n’est que dans les années 1940 que ces deux spécialistes ont publié leurs travaux, tandis qu’une pédopsychiatre russe moins connue, Grunya Sukhareva, avait déjà dressé une première description détaillée des manifestations cliniques de l’autisme dans les années 1920.


    Avant cela, le terme « autisme » avait initialement été introduit en 1911 par Eugen Bleuler, un psychiatre suisse, pour qualifier ce qu’il concevait comme le symptôme d’une forme sévère de schizophrénie : un repli sur soi excessif. Par la suite, Kanner et Asperger récusent cette conception en affirmant que l’autisme ne relève pas de troubles schizophréniques. Dès 1887, un médecin britannique, John Langdon-Down (à l’origine de la découverte de la trisomie 21), avait également décrit un groupe d’enfants présentant à la fois un retard de développement atypique et des particularités langagières, comportementales et motrices semblables à celles que l’on retrouve dans le TSA. Il a également été le premier à étudier le syndrome du savant qu’il désignait alors sous le terme « idiot-savant », un phénomène observé chez certains autistes.


    Alors même qu’ils ont a priori mené leurs travaux de façon indépendante, auprès de groupes d’enfants provenant de pays différents, les premiers signes autistiques mis en exergue par Sukhareva (1925), Kanner (1943) et Asperger (1944) apparaissent assez similaires :


    • Des particularités langagières, un retard, voire une absence de langage ou, au contraire, une excellente maîtrise du langage (langage pédant, formel).


    • Une communication non verbale atypique : un manque d’expressivité, une communication non verbale pauvre (contact visuel, gestuelle, posture).


    • Une tendance à l’isolement : une tendance au retrait social, à la solitude, à l’évitement d’autrui, des difficultés avec les interactions sociales.


    • Un besoin d’immuabilité : une rigidité psychique, des difficultés d’adaptation, des réticences au changement, une tendance à l’automatisme.


    • Des particularités émotionnelles : des réactions émotionnelles atypiques, des difficultés à réguler, comprendre et exprimer les émotions.


    • Des troubles moteurs : une certaine « angularité » ou rigidité motrice, une maladresse psychomotrice, un manque de tonus musculaire.


    • Des comportements stéréotypés : des comportements répétitifs et inhabituels, des maniérismes moteurs, des tendances écholaliques9.


    • Des intérêts spécifiques : des intérêts intenses et exclusifs ; une fascination pour certains objets, mécanismes ou thématiques ; un attrait pour les patterns10.


    • Des anomalies sensorielles : une sensibilité inhabituelle à l’environnement sensoriel, des réactions atypiques aux stimuli sensoriels (bruit, lumière, etc.).


    Ces trois experts évoquent une prédominance de la vie intérieure sur la réalité extérieure, ainsi qu’un certain détachement à l’égard de cette dernière. Asperger a également mis en évidence un manque d’empathie, ainsi qu’une intelligence singulière avec des pics de compétences dans des domaines spécifiques. Sukhareva évoque, quant à elle, un mode de pensée particulier (marqué par l’abstraction, l’obsession, la rationalisation, la rumination), couplé à une platitude et à une superficialité des émotions.


    La conception et les classifications de l’autisme ont subi d’importantes transformations au fil du temps. À l’origine, et jusque dans les années 1980, l’autisme était assimilé à l’expression d’une psychose, c’est-à-dire à une pathologie mentale apparentée à la schizophrénie infantile. Ce n’est qu’à partir des années 1980 que l’autisme a été intégré en tant que tel au manuel diagnostique de référence (le DSM). Il est alors catégorisé comme un trouble global du développement, puis redéfini comme trouble envahissant du développement (TED)11. L’autisme se trouve ainsi scindé en plusieurs sous-catégories — autisme infantile, autisme atypique, syndrome d’Asperger, syndrome de Rett, trouble envahissant du développement non spécifié — qui feront l’objet de révisions marginales au cours du temps. Finalement, dans les années 2010, les dernières éditions des manuels diagnostiques ont abandonné cette classification au profit d’une entité clinique unique : les troubles du spectre autistique (TSA), qui sont désormais répertoriés dans les troubles du neurodéveloppement (TND).


    

      ⇨ En résumé, si les premières descriptions de l’autisme ont été documentées dès 1925, il a fallu attendre 1980 pour que l’autisme soit officiellement reconnu. Les critères de diagnostic ont quelque peu évolué au cours du temps, mais ils demeurent relativement proches des premières observations de Sukhareva, Kanner et Asperger.


    


    Les critères diagnostiques de l’autisme


    Les critères de l’autisme sont aujourd’hui définis à travers des systèmes de classification qui font autorité à l’échelle mondiale : le DSM-512 (publié par l’Association américaine de psychiatrie) et la CIM-1113 (rédigée par l’OMS). Ces ouvrages, apparus dans les années 1950, font figure de référence internationale en matière de classification des « maladies et troubles mentaux ». Ils ont en commun de chercher à caractériser, à classer et à codifier les troubles. Ces manuels offrent une description méthodique des symptômes et des caractéristiques de chaque trouble, ils servent ainsi de référentiel pour établir et harmoniser les diagnostics.


    Les critères diagnostiques (DSM-5 et CIM-11)
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      Synthèse des principaux critères diagnostiques de TSA d’après le DSM-5


      Critère A : déficits persistants de la communication et des interactions sociales


      • Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle.


      • Déficits des comportements de communication non verbaux.


      • Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations.


      Critère B : comportements, intérêts ou activités restreints et répétitifs


      • Stéréotypies motrices, gestuelles, vocales, sensorielles ou liées à l’utilisation d’objets.


      • Rigidités, intolérance au changement, adhésion inflexible à des routines.


      • Intérêts restreints et fixes, anormaux dans leur intensité ou dans leur but.


      • Troubles sensoriels : hyper ou hypo-réactivité aux stimulations sensorielle.


      Critère C : les symptômes doivent être présents dès les étapes précoces du développement.


      Critère D : les symptômes occasionnent un retentissement cliniquement significatif.


      Critère E : ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel.


    


    Pour qu’un diagnostic soit établi, les trois sous-critères du critère A doivent être réunis et ceux-ci doivent coexister avec au moins deux sous-critères du critère B (sur les quatre sous-critères existants). De plus, le diagnostic doit satisfaire aux critères C, D et E. La CIM et le DSM exigent que les symptômes soient présents dès la petite enfance dans la mesure où c’est ce qui peut permettre de distinguer l’autisme de troubles proches d’apparition plus tardive. Cependant, les versions les plus récentes de ces classifications précisent que la symptomatologie autistique peut se manifester plus tardivement, à mesure que les exigences sociales s’intensifient.


    Aux côtés de ces nomenclatures reconnues au niveau international, il existe également une classification un peu à part : il s’agit de la classification française des troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent (CFTMEA). Cette classification est la seule qui persiste à concevoir l’autisme comme une psychose, alors même que la recherche scientifique a permis de réfuter cette hypothèse (voir p. suivante). Bien que cette classification ne bénéficie d’aucune reconnaissance de la communauté scientifique internationale et qu’elle soit qualifiée de « non consensuelle » par la Haute Autorité de Santé, certains professionnels continuent d’y recourir.


    Théoriquement, la CIM est censée être la référence pour les pays européens, mais, dans les faits, le DSM exerce une large influence sur les professionnels du monde entier. Le DSM et la CIM sont révisés et mis à jour de façon régulière afin d’intégrer les avancées de la recherche (objectives), mais également les évolutions des cadres conceptuels et modèles de pensée (subjectives). Malgré leurs spécificités, ces deux ouvrages s’influencent mutuellement. Par exemple, l’édition la plus récente de la CIM s’inspire largement des évolutions du DSM, transposant la plupart des modifications constatées dans le DSM, et notamment le passage de la triade à la dyade autistique.


    Autrefois, l’autisme était dépeint sur la base d’une triade de symptômes qui comprenait des caractéristiques relatives (1) à la communication, (2) aux interactions sociales, (3) aux comportements et intérêts restreints et répétitifs. Finalement, les normes diagnostiques ont été ajustées de manière à réunir les deux premiers critères, une décision justifiée par leur proximité et leur porosité. De plus, le second axe de la dyade a été enrichi par l’ajout d’un sous-­critère, à savoir les réactions sensorielles atypiques. Un autre changement majeur est intervenu dans les versions les plus récentes de ces nomenclatures : la vision jadis fragmentée de l’autisme, qui faisait cohabiter différentes sous-catégories d’autisme, a cédé le pas à une conception de l’autisme en tant que spectre (continuum). Le syndrome d’Asperger et les autres catégories ont ainsi disparu des manuels de diagnostic au profit d’une entité clinique unique : les troubles du spectre autistique.


    Aujourd’hui, on considère donc que les troubles du spectre autistique se définissent à partir de deux grandes catégories de symptômes : d’une part, des particularités sociales, relationnelles, communicationnelles (voir p. suivante) ; d’autre part, des particularités cognitives, comportementales et sensorielles (voir p. suivante).


    Une approche renouvelée de l’autisme : le spectre autistique


    Si la conception de l’autisme en tant que spectre a été formulée dès les années 1980 par Lorna Wing14, ce n’est que récemment, dans les années 2010, que cette approche a finalement été retenue dans les nosographies15 internationales (le DSM-5 et la CIM-11).


    En effet, l’autisme a longtemps été appréhendé à travers une logique dichotomique :


    • Autisme de Kanner / autisme Asperger


    • Autisme de « bas niveau » / autisme de « haut niveau »


    • Autisme avec / sans déficience intellectuelle


    • Autisme sévère (autisme profond) / autisme léger


    • Autisme typique / autisme atypique


    Cette conception hiérarchisée de l’autisme transparaissait également dans la littérature scientifique, où il était courant de distinguer plusieurs typologies d’autisme :


    • L’autisme Asperger (≈ autisme léger)


    • L’autisme à haut niveau de fonctionnement (≈ autisme modéré)16


    • L’autisme typique, l’autisme infantile ou l’autisme de Kanner (≈ autisme sévère)


    Ce découpage a été progressivement remis en question pour finalement être abandonné. Désormais, on parle non plus de types ou de catégories d’autisme, mais de « spectre autistique ». Cette conception spectrale de l’autisme repose sur l’idée d’un continuum unique où cohabitent des profils autistiques variés.


    La seule classification subsistante, établie par le DSM, est basée sur une classification à trois niveaux qui s’apparentent à des degrés de sévérité des manifestations autistiques et à leur incidence en termes d’autonomie et de besoin d’assistance.


    • Niveau 1 : nécessitant une aide modérée


    • Niveau 2 : nécessitant une aide importante


    • Niveau 3 : nécessitant une aide très importante


    Autrement dit, les manuels de classifications diagnostiques ont abandonné l’approche catégorielle au profit d’une approche dimensionnelle, introduisant un continuum unique (« les troubles du spectre de l’autisme ») en lieu et place des différentes typologies d’autisme. On admet ainsi que la symptomatologie autistique varie davantage sur le plan quantitatif, et moins sur le plan qualitatif. En clair, les variations interpersonnelles sont davantage liées à l’ampleur des traits autistiques plutôt qu’à leur essence même. On a coutume de résumer cela par cette formule maintenant bien connue : « il existe autant de formes d’autisme que de personnes autistes ! ». En effet, chaque personne autiste présente un ensemble unique de caractéristiques et de signes autistiques.


    

      ⇨ Ces changements nosographiques reposent sur un consensus scientifique international et ont été favorablement accueillis par la majorité des chercheurs et des personnes concernées. Cela étant, ils font également l’objet de vives controverses (voir p. suivante), plus spécifiquement en ce qui concerne la disparition du syndrome d’Asperger dans les nomenclatures médicales. En parallèle, d’autres s’obstinent à tort à entretenir une approche dichotomique de l’autisme en distinguant autisme de bas et de haut niveau, sans tenir compte des expressions intermédiaires, notamment par méconnaissance de la diversité du spectre autistique.


    


    La diversité des profils et de la condition autistique


    Même si les personnes autistes partagent nombre de traits communs inhérents à leur condition, elles présentent toutefois une grande diversité de profils : l’hétérogénéité des tableaux cliniques autistiques est la règle plutôt que l’exception. Comme le précise le DSM-5 : « Les manifestations du trouble varient de façon importante selon le degré de sévérité de celui-ci, le niveau de développement et l’âge chronologique, d’où le terme de spectre »17.


    Cette diversité des profils se manifeste sur le plan cognitif, social, comportemental et sensoriel, au niveau de la présence ou de l’absence de certains symptômes, de leur fréquence, de leur intensité, et de leurs répercussions. Certains individus ont des capacités intellectuelles dans la moyenne, voire supérieures, tandis que d’autres présentent des troubles intellectuels plus ou moins sévères. Les compétences en communication varient aussi considérablement, allant de personnes non ou peu verbales à celles ayant des compétences langagières avancées. Par conséquent, certains autistes sont parfaitement autonomes dans le quotidien, alors que d’autres dépendent de soutiens et d’accompagnements plus ou moins importants. La diversité des profils cliniques que recèle l’autisme s’expliquerait de différentes manières.


    La trajectoire développementale


    La trajectoire de développement fait écho à l’âge d’apparition des premiers symptômes et à leur évolution dans le temps, ainsi qu’aux antécédents familiaux et périnataux. Bien souvent, le développement précoce ainsi que la sévérité et la précocité des traits autistiques au cours de la petite enfance laissent présager du degré de gravité du trouble dans le futur. Toutefois, ces pronostics n’ont rien de systématique, et des troubles sévères durant l’enfance peuvent évoluer de manière si favorable qu’ils en deviennent imperceptibles ou presque avec le temps.


    Les signes précoces de TSA
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    Les troubles ou conditions associés


    Les co-occurrences ou comorbidités (voir p. suivante) peuvent exercer une influence plus ou moins notable sur l’expression symptomatologique du TSA. En effet, l’autisme se trouve fréquemment associé à des troubles et pathologies de diverses natures. Parmi eux, on retrouve principalement des troubles psychiatriques (anxiété, dépression, TOC, phobies…), des troubles du neurodéveloppement (troubles du langage, trouble du développement intellectuel, troubles de l’attention avec ou sans hyperactivité, troubles des apprentissages…), mais également des troubles génétiques, psychosomatiques, fonctionnels, métaboliques, neurologiques, physiologiques, et notamment des maladies chroniques. Les troubles du sommeil, les troubles alimentaires et les troubles gastro-intestinaux sont également fréquemment rapportés.


    Le diagnostic et l’éventuelle prise en charge associée


    L’âge auquel le diagnostic a été posé ainsi que les interventions thérapeutiques précoces qui ont pu être mises en place peuvent également influer sur la manière dont se présentent les troubles autistiques. C’est pourquoi la qualité des soins et de la prise en charge globale (médicale, sociale, éducative) joue un rôle crucial. Un traitement adéquat des troubles associés (co-occurrences) est également indispensable.


    L’environnement social et familial


    L’environnement social et familial peut également jouer un rôle majeur dans la trajectoire individuelle. La présence (ou l’absence) de soutien, de stimulation et d’étayage approprié de la part de l’entourage, en particulier familial, peut grandement façonner la trajectoire personnelle. De même, la posture des proches vis-à-vis du diagnostic, plus encore lorsque celui-ci est posé tardivement, constitue un élément important. Son rejet ou son déni peuvent majorer la souffrance vécue, tandis qu’une prise en compte bienveillante et respectueuse du diagnostic peut participer au mieux-être de la personne.


    Une pluralité de facteurs « bio-psychosociaux »


    Une multiplicité de paramètres et de mécanismes à la fois génétiques, biologiques, neurologiques, neuroanatomiques, neurocognitifs, neuropsychologiques et environnementaux (environnement matériel, social, économique, culturel, etc.) peuvent conditionner le profil clinique d’un individu. Il en va de même s’agissant de certaines variables sociodémographiques, telles que le sexe biologique (et le mode de socialisation associé), l’âge, la nationalité, l’origine ethnique, la langue, la catégorie socioprofessionnelle, le milieu socio-économique, le lieu de résidence, etc.


    La singularité individuelle


    La personnalité, le parcours personnel, l’expérience de vie singulière, le vécu et la trajectoire individuelle au niveau relationnel, éducatif, professionnel, familial, médico-social, etc. constituent autant d’éléments contingents susceptibles de moduler l’expression des traits et comportements autistiques.


    L’aptitude à compenser


    La diversité de la condition autistique trouve également son origine dans la capacité à compenser les particularités liées au TSA. Cette inégale faculté dépend de plusieurs facteurs. Un niveau d’intelligence normal ou supérieur, des compétences verbales et langagières développées, des fonctions exécutives relativement préservées ainsi qu’un bon développement psychomoteur peuvent faciliter la mobilisation de stratégies adaptatives efficaces. On parle à cet égard de « camouflage autistique » (voir p. suivante).


    

      ⇨ L’ensemble de ces facteurs, ainsi que leurs interactions complexes, contribuent à expliquer le polymorphisme du spectre autistique. La reconnaissance de cette diversité est essentielle dans la mesure où les besoins diffèrent d’un individu à l’autre, impliquant des soutiens, des accompagnements et des modes de compensation différents. Les traits autistiques peuvent s’exprimer à différents degrés de sévérité, mesurés à l’aide de paramètres, tels que la fréquence, la durée, l’intensité, la persistance et l’atypicité des comportements. Les signes varient d’un individu à l’autre, mais aussi chez un même individu au fil du temps. En somme, « l’autisme est un mode de traitement des informations externes (communication, relations sociales, sensorielles) et internes (sensations, émotions) spécifique qui peut entraîner des situations de handicap plus ou moins importantes »18.


    


    Une typologie des caractéristiques autistiques


    En médecine, l’étude des signes et symptômes d’une maladie en vue d’établir un diagnostic se nomme la sémiologie. Souvent employé dans le champ de l’autisme, le terme « symptôme » revêt une connotation péjorative pour certains, dans la mesure où il reste étroitement rattaché au système psychiatrique. Ainsi, pour désigner les manifestations de l’autisme, l’emploi de termes neutres semble de plus en plus souvent privilégié. On parle désormais de « signes », de « traits », de « particularités » ou encore de « caractéristiques » autistiques.


    Bien qu’usuellement peu mobilisée dans le cadre de l’autisme, la nomenclature utilisée pour décrire la symptomatologie des troubles psychiatriques (en particulier les troubles psychotiques) peut lui être appliquée.


    Dans cette optique, on peut dès lors opérer une distinction entre des symptômes dits « positifs » et « négatifs » :


    • Les symptômes négatifs désignent des déficits, des incapacités ou des facultés amoindries par rapport au fonctionnement habituel.


    • Les symptômes positifs correspondent à des signes qui ne sont généralement pas observés chez une personne dépourvue de trouble.


    L’autisme donne aussi bien à voir des symptômes positifs (rigidités, intérêts spécifiques, comportements stéréotypés…) que des symptômes négatifs (déficit dans la communication et les interactions, déficit de motivation sociale, dysfonctions exécutives…).


    En parallèle, une taxonomie plus fine permet de mieux comprendre l’étendue des manifestations possibles des caractéristiques autistiques. En d’autres termes, un symptôme de l’autisme peut prendre plusieurs formes, décrites ci-après.


    L’absence d’une fonction, d’un comportement attendu


    Cela équivaut aux symptômes négatifs.


    Exemple : manque d’initiation ou d’alimentation spontanée des conversations, retrait social, expression émotionnelle réduite, absence de contact visuel, communication non verbale pauvre (expressions faciales et corporelles), moindre flexibilité cognitive et comportementale, dysfonctions exécutives…


    Des tendances ou comportements exacerbés, accrus


    Cela équivaut aux symptômes positifs.


    Exemple : dans le cadre des interactions sociales, cela peut correspondre au fait de se montrer trop expansif ou volubile (monologuer), de sursolliciter son interlocuteur, d’attacher une trop grande importance à des détails peu signifiants, d’avoir des réactions émotionnelles excessives…


    Des comportements qualitativement atypiques ou inhabituels


    Il ne s’agit pas de manifestations « en plus » (symptômes positifs) ou « en moins » (symptômes négatifs) par rapport à la norme, mais de manifestations qui diffèrent qualitativement des comportements typiques.


    Exemple : cela peut correspondre au fait d’interagir de manière atypique (posture et gestuelle inhabituelles, maladresses sociales, langage familier ou au contraire excessivement formel et poli…). Dans une certaine mesure, on peut également y inclure les stéréotypies, les réactions sensorielles atypiques, les intérêts spécifiques idiosyncratiques, bien que ces aspects puissent également être appréhendés à travers la dichotomie symptômes positifs/négatifs.


    Une absence de difficultés manifestes ou de particularités visibles


    Les efforts d’adaptation, de compensation et de dissimulation des difficultés peuvent parfois rendre l’autisme imperceptible ou presque. Ainsi, la symptomatologie autistique n’est pas toujours décelable à première vue. Elle peut s’observer uniquement dans certaines situations ou se manifester de façon atténuée ou atypique, si bien que seuls l’entourage proche ou des professionnels sont susceptibles de percevoir les différences.


    Exemple : cela comprend par exemple le fait de prévoir des scripts de conversation pour donner le change durant les échanges sociaux, de se forcer à maintenir le contact visuel, de mimer le comportement de son interlocuteur, de réfréner des mouvements répétitifs ou atypiques…


    Cette diversité dans la manière dont peuvent se manifester les traits symptomatiques19 de l’autisme concourt à expliquer l’hétérogénéité du spectre. En outre, la symptomatologie du TSA tend à évoluer avec l’avancée en âge, non seulement grâce à des processus physiologiques (maturation cérébrale), mais également en raison des progrès réalisés et des mécanismes de compensation et d’adaptation mis en place au fil du temps.


    L’autisme : déficience ou différence ?


    L’autisme a longtemps été envisagé sous le seul prisme médical, régulièrement réduit à un ensemble de déficits, d’anomalies et de dysfonctionnements. S’il est vrai que la condition autistique impose de nombreux défis dans différentes sphères (relationnelle, sociale, sensorielle, émotionnelle, etc.), justifiant pour certains l’emploi d’une sémantique médicale, d’autres estiment que l’autisme ne devrait pas être étiqueté comme un trouble.


    En France, l’autisme a été reconnu comme un handicap en 1996, contemporainement à l’émergence des premiers mouvements œuvrant pour l’inclusion et une meilleure prise en compte des droits des personnes autistes. Cette reconnaissance résulte en partie de la mobilisation d’associations de parents d’enfants autistes. Au-delà de l’aspect symbolique, cette reconnaissance officielle de la situation de handicap confère des soutiens concrets : elle permet d’accéder à des interventions thérapeutiques, à des prises en charge médico-sociales ainsi qu’à plusieurs aides et modes de compensation spécifiques (humaines, matérielles, financières, etc.).


    Le concept de handicap, loin d’être une réalité objective et figée, reste imprégné de certains partis pris idéologiques. Cette réflexion fait écho à la dichotomie entre deux approches antagonistes : le modèle médical du handicap et le modèle social (voir p. suivante). Le premier se focalise sur les troubles physiques ou mentaux de l’individu, tandis que le second conçoit le handicap moins comme le résultat de déficiences individuelles que comme la conséquence d’un environnement inadapté. Le modèle médical a longtemps prévalu, mais le modèle social est progressivement en train d’en faire vaciller les fondements.


    À contre-courant des conceptions dominantes, et dans la lignée du modèle social, certains désapprouvent la classification de l’autisme en tant que trouble. D’après eux, l’autisme s’apparente à une variation naturelle de la condition humaine et n’est que le reflet de la diversité neurologique. Selon cette perspective, l’autisme serait seulement l’expression d’un fonctionnement cognitif atypique, différent de la norme, sans lui être inférieur. Les autistes auraient une manière unique de percevoir le monde et d’interagir avec leur environnement social et sensoriel, sous-tendu par un câblage neurologique spécifique, sans que cela relève de la pathologie ou du trouble.


    Les partisans de cette approche rejettent le lexique pathologisant communément rattaché à l’autisme : déficit, trouble, symptôme, anomalie, dysfonction, etc. En cela, ils rejoignent les mouvements antipsychiatriques et pro-neurodiversité. Les plus fervents défenseurs de ces visions progressistes plaident pour une démédicalisation, une dépathologisation et une désinstitutionnalisation complète du TSA. De plus, ils réclament la reconnaissance d’un statut de minorité cognitive ou sociale, établissant des parallèles avec les luttes historiques menées par d’autres populations minoritaires qui ont elles aussi milité pour la dépathologisation de leur condition (à l’instar des communautés sourdes et LGBTQIA+).


    Dans le même esprit, certains défendent l’idée d’une culture ou d’une identité autiste. En effet, certains conçoivent la condition autistique comme un véritable élément identitaire qui participerait à façonner l’expérience individuelle et collective. Dans cette optique, ils évoquent une culture et une communauté autistes à la fois au sens symbolique et concret. L’autisme constituerait une culture à part entière dans la mesure où il réunirait des personnes aux expériences et aux vécus analogues, qui partagent une manière singulière de percevoir, d’appréhender et de comprendre le monde. La culture autiste incarnerait une culture distincte avec ses propres normes de fonctionnement et valeurs. À l’inverse, d’autres insistent sur le fait que l’autisme ne les définit pas et tendent à rejeter ces logiques communautaires.


    D’autres, enfin, préfèrent adopter une perspective mixte, admettant conjointement les aspects médicaux et sociaux de l’autisme. Tout en reconnaissant que le TSA constitue un trouble handicapant et que les difficultés associées peuvent justifier un accompagnement médico-social, ils entendent également promouvoir l’inclusion sociale et la valorisation de la neurodiversité. Les propos de Julie Dachez, docteure en psychologie diagnostiquée autiste à l’âge de 27 ans, illustrent bien ces affrontements idéologiques :


    Cela nous amène à nous questionner sur la façon dont on considère les comportements qui s’écartent de la norme en vigueur. Sont-ils un symptôme ? Ou bien est-ce notre façon de les appréhender qui est symptomatique d’une société normopathe ?20


    Une déconstruction des principales idées reçues autour de l’autisme


    Nous vous proposons ici de battre en brèche les principaux mythes et idées reçues qui entourent les troubles du spectre de l’autisme et les personnes autistes.

.

    « L’autisme est une maladie dont on peut guérir. »


    L’autisme est un trouble « inné » d’origine neurodéveloppementale, c’est-à-dire qu’il est présent dès la naissance. L’autisme n’est pas une maladie ni un trouble « acquis » de nature psychiatrique ou psychologique. À ce titre, il ne peut être guéri et ne disparaît pas avec l’avancée en âge. Cela n’empêche pas les personnes autistes d’évoluer, de progresser et de voir certaines caractéristiques autistiques s’atténuer au fil du temps.


    « Le TSA est avant tout un trouble infantile. »


    L’autisme a longtemps été cantonné à la pédopsychiatrie. D’ailleurs, une grande majorité des associations dédiées à l’autisme s’adressent aux parents d’enfants autistes. De même, la recherche s’est toujours essentiellement concentrée sur l’autisme chez l’enfant. Pourtant, en France, sur les quelque 700 000 personnes concernées par l’autisme, 600 000 sont des adultes âgés de plus de 20 ans21.


    « Le TSA concerne uniquement les garçons. »


    La prévalence de l’autisme varie selon le sexe, avec un ratio estimé à 1 pour 3 à 4, soit une femme autiste pour trois à quatre hommes (voir p. suivante). Cependant, des études récentes remettent en cause ces données statistiques en invoquant un phénomène de sous-diagnostic des femmes autistes, probablement dû à des facteurs à la fois biologiques et sociaux.


    « L’autisme est systématiquement associé à un handicap intellectuel. »


    Contrairement à ce que l’on pensait par le passé, le double diagnostic conjuguant autisme et trouble du développement intellectuel reste minoritaire : il concernerait environ 3 personnes autistes sur 1022. Par ailleurs, il ne faut pas confondre l’absence de communication verbale et le handicap intellectuel. Les autistes non verbaux peuvent avoir un niveau intellectuel dans la moyenne, voire supérieur ; et à l’inverse, un handicap intellectuel peut cohabiter avec une communication orale fonctionnelle.


    « Les autistes ont des capacités exceptionnelles. »


    Certaines personnes autistes font preuve de talents rares dans des domaines spécifiques, tels que l’art, la musique, le dessin, le calcul, la mémoire, etc. Pourtant, les autistes dotés de telles habiletés exceptionnelles ne représentent qu’une fraction minoritaire des personnes avec TSA. Bien que relativement rare, le « syndrome du savant » semble plus répandu parmi les populations autistes ou ayant un handicap intellectuel que dans la population générale.


    « Les autistes ne parlent pas. »


    La majorité des personnes autistes s’expriment oralement : tout comme les troubles intellectuels, les troubles et l’absence de langage ont longtemps été surestimés dans le champ de l’autisme. Aujourd’hui, on estime que 10 à 30 % des individus autistes ne seraient pas (ou peu) oralisants, soit une minorité23. En parallèle, il existe des formes de mutisme temporaire (mutisme sélectif ou mutisme de situation).


    « Le TSA est lié à l’éducation parentale / aux vaccins. »


    L’étiologie de l’autisme, c’est-à-dire son origine, a longtemps alimenté les polémiques. La mère a souvent été accusée d’être responsable des troubles de son enfant, soit en raison d’une supposée froideur et d’un manque de chaleur maternelle, soit au contraire pour son excès de protection et de proximité. Pourtant, la recherche a clairement établi que l’autisme n’était pas causé par l’environnement familial. D’autres hypothèses — en lien avec la vaccination, les régimes alimentaires, une exposition excessive aux écrans ou des traumatismes —, ont également été définitivement écartées.


    « L’autisme se remarque immédiatement. »


    L’autisme peut constituer un handicap non ou peu visible, ses manifestations peuvent être subtiles ou peu perceptibles, en particulier chez les personnes n’ayant pas de retard intellectuel. Dans le cas de l’autisme invisible (voir p. suivante), seuls l’entourage proche ou un clinicien spécialisé sont susceptibles de déceler les particularités comportementales, souvent compensées ou masquées au quotidien.


    « Les autistes fuient le contact visuel. »


    L’autisme est fréquemment associé à une atypicité du regard et de sa modulation, avec un regard fuyant ou au contraire trop insistant, sans pour autant que cela concerne toutes les personnes autistes. Qui plus est, ce comportement tend à se normaliser avec l’avancée en âge. Enfin, certains autistes s’efforcent de maintenir artificiellement le regard afin de dissimuler leur particularité.


    « Les autistes sont dépourvus d’empathie et d’émotions. »


    Si les personnes avec TSA peuvent éprouver des difficultés à percevoir et à comprendre les émotions d’autrui (empathie cognitive), en particulier les émotions subtiles, ils n’ont en revanche aucun mal à ressentir les émotions (empathie affective). De même, ils peuvent avoir des réactions empathiques différentes de l’ordinaire, sans que cela soit le signe d’un manque d’empathie (voir p. suivante) !


    « Les autistes sont introvertis et timides. »


    Si l’on constate une tendance préférentielle au retrait social chez les personnes autistes, l’autisme est loin d’être systématiquement associé à l’introversion ou à la timidité. Les difficultés sociales sont très inégales d’une personne à l’autre, et certains autistes peuvent au contraire se montrer très extravertis, sociables, ou même excentriques.


    « Les autistes ne désirent pas nouer de relations. »


    La plupart des personnes autistes souhaitent entretenir des relations sociales, amicales, ou amoureuses. Cependant, elles éprouvent davantage de difficulté à établir et à maintenir de telles relations. Contrairement à une idée répandue, les personnes autistes peuvent mener une vie sociale, conjugale et familiale tout à fait ordinaire (fréquenter différents cercles sociaux, se marier, devenir parent…).


    « Les autistes ne sont pas autonomes. »


    La réalité des personnes autistes est extrêmement diverse, elle dépend d’un ensemble de facteurs individuels : l’étendue des symptômes, le niveau de langage et de développement intellectuel, les capacités socio-adaptatives, l’existence de prises en charge précoces, etc. De ce fait, si certains présentent une autonomie réduite, d’autres sont parfaitement indépendants ou requièrent seulement un soutien minimal.


    « Les autistes sont incapables d’occuper un emploi. »


    Bien que les études attestent sans équivoque des difficultés d’intégration professionnelle des


    « Les autistes peuvent avoir des attitudes étranges. »


    

    « On est tous et toutes un peu autistes. »
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