DU MÊME AUTEUR
aux éditions Odile Jacob
Penser en images et autres témoignages sur l’autisme, 1997.


L’édition originale en langue anglaise
de cet ouvrage est parue
aux éditions Arena Press sous le titre :
Emergence : Labeled Autistic
© Arena Press, 1986
Pour la traduction française :
© ÉDITIONS ODILE JACOB, 1994, 1998, JANVIER 2001
15, RUE SOUFFLOT, 75005 PARIS
www.odilejacob.fr
EAN : 978-2-7381-8567-9
Le code de la propriété intellectuelle n'autorisant, aux termes de l'article L. 122-5 et 3 a, d'une part, que les « copies ou reproductions strictement réservées à l'usage du copiste et non destinées à une utilisation collective » et, d'autre part, que les analyses et les courtes citations dans un but d'exemple et d'illustration, « toute représentation ou réproduction intégrale ou partielle faite sans le consentement de l'auteur ou de ses ayants droit ou ayants cause est illicite » (art. L. 122-4). Cette représentation ou reproduction donc une contrefaçon sanctionnée par les articles L. 335-2 et suivants du Code de la propriété intellectuelle.
Ce document numérique a été réalisé par Nord Compo


À ma famille,
avec tout mon amour


Préface
Temple Grandin nous raconte une vie d’autiste surdouée. Elle nous dit qu’elle fut une enfant autiste, et qu’elle a surmonté ses difficultés avec succès. Cette auto-observation, tout à fait exceptionnelle, mérite d’être commentée. Certes, nous savons bien que chaque enfant autiste est un cas particulier mais, au premier abord, de telles affirmations peuvent surprendre. On voit mal comment une autiste dont les troubles concernent très précisément la communication avec les autres pourrait leur exprimer, avec toute la précision et le talent d’un narrateur, ses difficultés, ses sentiments et ses angoisses personnelles. Par ailleurs, si l’on sait que certains enfants autistes peuvent réaliser de grands progrès, on connaît vraiment peu de cas de réussite sociale.
Pourtant, la lecture de ses écrits nous convainc que cet auteur fut bien une enfant autiste et qu’elle présente aujourd’hui encore des particularités qui caractérisent cet état. Bien plus, son auto-observation peut contribuer à la compréhension de certains mécanismes neurophysiologiques sous-jacents à l’autisme. Enfin, son message peut être utile aux autres. Il s’adresse à la fois aux chercheurs pour les encourager à ne pas omettre tous les facteurs qui peuvent être à l’origine de cette affection, et aux familles pour leur dire que l’enfant autiste peut progresser tout au long de sa vie.
 
Temple Grandin fut bien une enfant autiste. Elle présente aujourd’hui des particularités qui caractérisent cet état.
 
Son histoire n’est pas celle d’une petite fille modèle. Elle avait constamment envie d’être seule. Elle fuyait le contact de sa mère. Elle ne témoignait aucun intérêt pour les autres enfants. Elle ne parlait pas encore à trois ans. Elle se complaisait dans des activités solitaires comme s’asseoir toute la journée sur la plage en faisant couler le sable entre ses doigts. Certains jeux étaient inattendus, comme le barbouillage de sa chambre avec ses selles. Elle était sensible à la moindre contrariété et manifestait son opposition par des colères et par des hurlements ; elle était intolérante aux changements de programme comme aux événements imprévus.
L’autisme de l’enfant a été décrit pour la première fois par le pédopsychiatre Léo Kanner, en 1943. Il concerne quatre enfants pour dix mille dans les formes pures et vingt enfants pour dix mille dans les formes associées à d’autres troubles, avec une prédominance chez les garçons. L’enfant présente une incapacité à établir des relations, se replie comme dans une coquille, éprouve une grande difficulté à s’exprimer ; il exécute des gestes bizarres, répétés de façon inlassable ; enfin, il a besoin d’un environnement immuable et se montre très perturbé par le moindre changement. Un psychologue américain, Bernard Rimland, a proposé plus tard de détailler et de regrouper ces signes d’autisme dans une échelle appelée E2, qui a été remplie par la mère de Temple Grandin et que l’on retrouvera à la fin du livre. On y verra que les « scores » réalisés par elle sont élevés. Il en est de même si l’on reporte les signes qu’elle décrit dans ce livre sur une échelle construite par notre équipe (1), « l’évaluation résumée des comportements autistiques ». On y retrouve l’isolement, les troubles de la communication, les bizarreries de comportement et d’autres difficultés sur lesquelles nous reviendrons.
Temple Grandin nous raconte que ses troubles sont apparus très tôt. Dès les premiers mois, sa mère constate qu’elle est une enfant trop calme, trop « sage ». À l’âge de six mois, elle se raidissait quand on la prenait dans les bras ; elle paraissait fascinée par les objets ; elle semblait sourde et se montrait pourtant hypersensible au bruit. Kanner a lui-même noté chez le tout-petit une sorte d’absence de réaction : l’enfant ne tend pas le visage et ne bouge pas les épaules lorsque la maman veut le soulever. Si l’on utilise des films vidéo enregistrés par des parents bien avant que le diagnostic d’autisme ne soit évoqué, on retrouve sur ces films des signes très précoces, qui se manifestent dès la première année (2) : l’enfant ne tend pas les bras à la personne qui le sollicite, il ne répond pas à son gazouillement, il ne cherche pas le contact par le regard, il paraît indifférent au monde sonore, il semble trop calme ou bien se manifeste au contraire par des cris et des colères… L’intérêt du dépistage précoce vient de ce que des conseils donnés très tôt aux parents peuvent prévenir certains troubles. Il s’agit de déceler, de décoder les tentatives, même discrètes, de communication de l’enfant et d’y répondre de façon opportune pour favoriser l’établissement du contact avec autrui.
Plus tard, Temple Grandin nous parle du développement exceptionnel de certaines capacités. Cela ne surprendra pas les personnes qui ont vu le film Rain Man, qui les a initiées aux réalisations d’un cas rarissime d’autisme surdoué. Elles auront observé, chez le héros de Rain Man, une certaine discordance entre le déficit des fonctions de socialisation et d’adaptation à la vie quotidienne et l’hypertrophie de fonctions très spécialisées de la mémoire visuelle et du calcul mental. Chez d’autres enfants ou adultes, c’est le dessin, la sculpture ou plus modestement la réalisation presque instantanée de puzzles qui sont privilégiés. Mais Rain Man n’est que le héros d’un film et ses difficultés, comme ses possibilités, nous sont montrées de façon caricaturale.
Temple Grandin, elle, est une héroïne de la vie. Grâce à ses dons exceptionnels, à un entourage très éclairé et à une volonté de fer, elle a su utiliser au mieux ses capacités de reconstruction visuelle de l’espace, développer ses dispositions pour la recherche et concevoir des plans et des dispositifs nouveaux.
Pourtant, certaines difficultés subsistent. Il ne m’a pas semblé opportun de les répertorier lors de notre récente rencontre à Tours : elle venait visiter l’équipe de notre laboratoire pour des échanges scientifiques. Je ressentais par ailleurs pour elle beaucoup de respect et même d’admiration, un peu le sentiment qu’on éprouve lorsqu’on nous présente une championne qui vient de réaliser le tour du monde à la voile en solitaire. Temple Grandin est d’abord et avant tout une personne très intelligente, émouvante et fascinante, particulièrement à l’aise dans les discussions scientifiques. Il est cependant difficile à un médecin de s’abstraire totalement de son métier et de ne pas remarquer les signes qu’il a appris à rechercher. Chez Temple, quelques indices discrets nous montrent le chemin qu’elle a parcouru pour se retrouver parmi nous : sa démarche un peu raide, comme empruntée, son expression distante, même quand elle aborde un sujet familier, et sa voix parfois un peu monotone. Lorsqu’on la rencontre pour la première fois, on est à la fois frappé par son intelligence, son assurance, mais aussi par une sensation de distance imperceptible qu’elle déplace autour d’elle. Tous ces petits signes, discrets chez Temple, sont retrouvés avec une intensité infiniment plus forte chez les enfants et adultes autistes venant comme patients, en consultation.
Oliver Sacks1, qui a examiné Temple Grandin, décrit avec son œil de neurologue et son talent d’écrivain un certain nombre de symptômes qui font partie de ce qu’on considère comme des séquelles de l’autisme. Nous donnons ici quelques extraits de sa très remarquable description.
Au cours d’une conversation téléphonique préliminaire concernant le trajet par la route qu’il devra suivre pour joindre son bureau, il demande à Temple de préciser un détail et constate alors qu’elle répète en entier toutes ses indications, un peu comme une litanie, avec les mêmes mots.
Lorsqu’il arrive, elle le reçoit sans la moindre cérémonie, sans avoir recours à ces conventions préliminaires qui marquent habituellement l’accueil d’un invité, comme : « Vous avez fait bon voyage ? »
Oliver Sacks note également que son maintien et sa conversation donnent parfois l’impression de la récitation, de phrases d’un manuel indiquant « com-ment se comporter dans telle ou telle situation ». Elle-même lui explique qu’elle éprouve une réelle difficulté à saisir les interactions humaines et qu’elle a emmagasiné une vaste bibliothèque d’expériences, lui permettant de prévoir comment les gens se comportent en différentes circonstances. Elle est bien au courant des signaux sociaux, elle a appris comment y répondre mais elle ne peut spontanément participer directement à cette communication « magique ». Elle éprouve la plus grande difficulté à saisir les allusions, l’ironie, le sens d’une plaisanterie. Oliver Sacks insiste sur son aspect figé, sur sa démarche empruntée, dont certains aspects peuvent même évoquer une « ataxie ». La main se tend bien pour inviter à la poignée de main, mais se tient un peu trop haut comme fixée par une contraction involontaire. Puis il relate, non sans admiration, sa visite dans une usine dont les installations et les principaux équipements ont été dessinés et conçus par Temple Grandin et décrit la qualité de ses réalisations originales, destinées notamment à atténuer la souffrance des animaux au moment de leur mort. Il mentionne également son amour des animaux, lesquels le lui rendent bien.
Pour dissiper les derniers doutes venant à ceux qui n’arrivent pas à croire que Temple fut bien une enfant autiste, il suffit de mentionner les sentiments qu’éprouvent les parents de ces enfants à son égard. Ils lui sont très attachés et lui témoignent la plus grande sympathie. Or on ne peut pas tromper les parents dans ce domaine. Comme leurs enfants, ils ont trop souffert pour se laisser abuser. Ils savent que le cas de Temple est très rare et que leur enfant ne pourra pas accéder à ce niveau de compétence. Ils savent aussi que l’histoire qu’elle leur raconte n’est pas imaginaire mais véridique. Lorsqu’ils la rencontrent, ils voient bien que Temple est exceptionnelle par ses dons, ses talents et par sa volonté, mais ils retrouvent chez elle une part de ce qu’ils connaissent chez leurs enfants. De plus, ils sont très sensibles à sa démarche qui tend à faire se rejoindre le regard de l’enfant et celui du chercheur.
 
Cette auto-observation peut contribuer à la compréhension de mécanismes neurophysiologiques sous-jacents à l’autisme.
 
Ces mécanismes peuvent être précisés par des explorations fonctionnelles cérébrales effectuées en collaboration avec l’enfant et sa famille. Elles supposent en effet la coopération des enfants qui les considèrent comme des jeux, la présence de la famille et la patience inépuisable des infirmières et des personnes du service hospitalier qui réalisent ces examens.
Temple Grandin nous parle de ses réactions auditives paradoxales. Parfois, elle semblait sourde. D’autres fois, elle était hypersensible aux bruits. Elle nous décrit son intolérance angoissée au son d’une corne de brume au cours d’une traversée sur un bac ou bien aux sons des mirlitons dans une fête de l’école. Ces phénomènes sont très souvent mentionnés dans l’autisme de l’enfant qui paraît sourd à son entourage mais est soudain très perturbé par le chant d’un oiseau au-dehors. Il est possible d’évaluer, en enregistrant l’activité électrique cérébrale, les réactions provoquées par des sons d’intensités différentes. Chez les enfants témoins, l’amplitude des réponses électriques augmente avec l’intensité de la stimulation. On n’observe pas ce phénomène chez les enfants autistes qui peuvent réagir aussi vivement à un bruit faible qu’à un bruit fort (3). Tout se passe comme si ces enfants éprouvaient une grande difficulté à « filtrer » les messages venant du dehors. Ils sont victimes d’une « cacophonie » cérébrale.
De même, Temple Grandin nous décrit ses difficultés à gérer plusieurs stimuli simultanés, à faire deux choses à la fois, à taper des mains en écoutant le rythme de la musique. Sa mère lui disait souvent : « Temple, tu m’écoutes ? Temple, regarde-moi. » Certains parents nous disent parfois : « Quand notre enfant regarde, il paraît ne pas entendre ; quand il écoute, il paraît ne pas voir. »
Cette difficulté peut être précisée par l’électro-encéphalogramme. Si deux stimulations successives, l’une auditive, l’autre visuelle, sont répétées chez un enfant témoin, l’activité électrique cérébrale est en quelque sorte modelée par la succession de stimulations différentes. Ce phénomène existe bien chez l’enfant autiste, mais il varie beaucoup dans le temps (4).
Temple décrit elle-même cette variabilité dans ses activités d’enfant : ce qu’elle réalise le matin, elle le refuse le soir. Sous l’influence d’une émotion, elle prononce le mot « glace », alors qu’elle parle à peine et retombe ensuite dans son silence. En fait, l’analyse fine, à l’aide du magnétoscope, de la façon dont l’enfant autiste réalise une tâche, même simple, montre que si les capacités sont bien présentes, leur mise en œuvre est difficile : le démarrage est trop brutal ou trop lent, le maintien trop variable ou trop soutenu, l’achèvement instantané sans fin. À tout moment, des événements extérieurs ou, semble-t-il, intérieurs, apportent de nombreux éléments de distraction (5). Comme le dit Temple Grandin, la « modulation », l’ajustement, la synchronisation d’activités, même simples, est perturbée.
Enfin, le début des troubles du langage sur lesquels insiste à juste titre l’auteur fait l’objet d’études approfondies. La réception de messages élémentaires, « préverbaux », ainsi que leur émission, est perturbée très tôt (6). Les difficultés commencent avec l’échange du gazouillis. Puis chez les enfants privilégiés qui accèdent au langage, celui-ci est longtemps perturbé. Temple Grandin nous décrit à l’école ses difficultés pour s’exprimer et pour se faire comprendre. En revanche, elle nous dit qu’une matière rendait cette école supportable : les arts plastiques. Elle nous montre qu’elle aimait confectionner des objets avec du carton et de la peinture. Elle mentionne à ce propos « le côté synthétique, global, artistique » de l’hémisphère cérébral droit opposé au « côté séquentiel, langagier », ce qu’elle appelle « l’intelligence cristallisée de la médiation verbale » de l’hémisphère gauche.
Ces observations sont confirmées par les explorations fonctionnelles neurophysiologiques. L’étude du débit sanguin cérébral met en évidence, dans l’autisme de l’enfant, une diminution des réactions de l’hémisphère gauche, celui du langage, aux stimulations de l’environnement. Chez l’enfant témoin, des sons, d’intensité moyenne, provoquent une augmentation de débit visible sur l’« image » de cet hémisphère. Cette augmentation du débit gauche est bien moindre chez l’enfant autiste chez lequel on observe, au contraire, une augmentation du côté droit (7).
Cette analyse neuropsychologique ou neurophysiologique des troubles autistiques suggérée par Temple Grandin peut surprendre. Jusqu’à une période relativement récente, les connaissances sur le système nerveux portaient essentiellement sur les systèmes de la sensibilité, de la motricité et sur les centres du langage. Or les enfants autistes ne sont pas paralysés, ne sont pas réellement sourds, et pour certains d’entre eux, sont capables d’articuler certains mots et phrases « en écho ». Parallèlement, la plupart des observations effectuées chez l’enfant montraient que la privation précoce de la présence maternelle entraînait des troubles sévères du comportement. Aussi Kanner lui-même a-t-il modifié sa conception initiale de 1943 d’une « incapacité biologique » et parlé quelques années plus tard de la « froideur affective » des mères. Pendant de longues années, cette conception de l’origine maternelle de l’autisme, brillamment défendue par Bruno Bettelheim, a prévalu. Elle n’est plus admise aujourd’hui. Les hypothèses actuelles ne méconnaissent pas les difficultés psychologiques qui peuvent survenir entre l’enfant et son entourage et qui sont décrites avec beaucoup de finesse par Temple Grandin. Mais elles considèrent que ces difficultés sont liées à la défaillance de « systèmes de la communication » de l’enfant dont la connaissance est plus récente. Certains psychologues, comme Uta Frith, insistent sur les troubles de la compréhension des relations sociales, tout spécialement la compréhension de la pensée d’autrui2. Les neurophysiologues mettent l’accent sur des perturbations plus « élémentaires » très bien décrites par Temple Grandin et qui affectent la sensation, l’attention, la perception, l’association, l’intention, l’imitation, la motricité… très largement impliquées dans la communication verbale et non verbale.
Son auto-observation amène Temple Grandin à faire des propositions thérapeutiques. Enfant, elle note bien que son hypersensibilité aux stimulations extérieures s’accompagne également d’une hypersensibilité au contact ; elle n’aime pas qu’on la touche, le simple fait d’avoir un chapeau trop serré la met en rage. Mais elle observe également que le fait de se sentir enveloppée dans une couverture atténue son hypersensibilité et son angoisse. Elle signale également que le fait de réaliser des mouvements répétés entraîne le même effet.
Elle nous propose un dispositif thérapeutique qu’elle a créé elle-même et qui associe à un isolement relatif une compression souple du corps. Il s’agit d’une sorte de « pince » enveloppante. Ses parois, mobiles, sont recouvertes de caoutchouc mousse et leurs mouvements, commandés par un système hydraulique. Elles exercent ainsi des pressions variables qui peuvent être aisément contrôlées par l’utilisateur. Temple constate que l’effet sédatif obtenu ainsi sur elle-même peut également être observé sur des animaux en état de détresse. Cette observation rejoint des recherches fondamentales de neurophysiologie.
Travaillant dans les années soixante au laboratoire de physiologie du Pr Jean Scherrer, au centre Claude Bernard à la Salpêtrière, nous avions cherché à préciser l’effet sédatif obtenu par le patient qui, chez le dentiste, serre les bras du fauteuil pour atténuer la douleur. Il apparaissait bien que les variations de l’activité électrique cérébrale provoquées par des stimulations de l’environnement étaient diminuées par une stimulation tactile, une caresse par exemple.
Un tel effet peut être obtenu non seulement par le tact, mais aussi par l’exécution d’un geste. Temple Grandin nous montre que son hypersensibilité peut être calmée par des mouvements répétés qui sont si fréquents et parfois si spectaculaires chez l’enfant autiste. Nous avions observé, dans le laboratoire de physiologie des professeurs A. et D. Fessard à l’Institut Marey, que l’exécution d’un geste pouvait supprimer complètement les réponses électriques cérébrales provoquées par une stimulation douloureuse. Il apparaissait alors que le cervelet jouait un rôle très probable dans cet effet de sédation, de « filtration ».
Aussi, les thérapies élaborées par notre équipe peuvent être rattachées, comme celle proposée par l’auteur, à ces hypothèses physiologiques. Le Dr Sacks note que Temple Grandin, lorsqu’elle est allongée dans son appareil, semble apaisée et se montre plus disponible envers autrui. Les principes de nos thérapies sont bien la tranquillité pour favoriser la « filtration », la sélection des messages et la disponibilité de l’enfant et du thérapeute pour une meilleure maîtrise de l’environnement. Mais nous y ajoutons aussi la réciprocité, c’est-à-dire l’échange de gestes, de mimiques, de vocalisations, ou d’objets comme le ballon. L’expérience montre que ces échanges sont appréciés par l’enfant autiste comme par son thérapeute lorsqu’ils sont tous les deux tranquilles et disponibles. La recherche de cette réciprocité était bien illustrée dans la « leçon de danse » de Rain Man.
Temple Grandin aborde également le domaine des médicaments. Dans l’autisme, ce ne sont pas des remèdes miracles, mais ils peuvent apporter des améliorations très appréciables soit de façon permanente, soit de façon passagère à l’occasion de difficultés ou de changements (déménagement, par exemple). Les molécules utilisées dans le traitement de l’autisme sont nombreuses et ne sauraient être négligées : on pourrait presque dire « à chacun son remède ». Pour Temple Grandin, c’est un antidépresseur qui lui réussit ; pour beaucoup d’autistes, ce sont plutôt des remèdes sédatifs. Enfin, elle nous parle de l’association de vitamines B6 et de magnésium signalée pour la première fois par Bernard Rimland, en 1974, et qui, dans un cas sur cinq environ, améliore sensiblement l’attention, le contact, et le désir de communiquer. Il est possible de préciser l’effet de ce remède par des évaluations cliniques quantifiées, des examens électrophysiologiques et des dosages biochimiques (1).
 
Enfin, le message de Temple Grandin peut être utile aux autres. Il s’adresse à la fois aux chercheurs pour les encourager à ne pas omettre tous les facteurs possibles à l’origine de l’autisme, et aux familles pour leur dire que l’enfant autiste peut progresser tout au long de sa vie.
 
À plusieurs reprises dans son livre, Temple Grandin ne se limite plus à son auto-observation mais aborde le difficile problème des causes de l’autisme. Elle considère avec la majorité des auteurs de langue anglaise qu’il s’agit d’un trouble du développement du système nerveux lié à des facteurs multiples. Dans son entretien avec le Dr Sacks, elle évoque l’existence possible de facteurs génétiques. Des recherches cliniques récentes et les entretiens avec la famille ont mis en évidence l’influence possible des maladies de l’enfance, des incidents de la grossesse et de l’accouchement. Elles ont contribué notamment à l’élaboration d’une « grille » portant spécialement sur les antécédents et sur l’existence possible de malformations mineures (8). Parmi ces malformations doivent être mentionnées des anomalies inconstantes de la morphologie du cervelet signalées par E. Courchesne, neuropsychologue de San Diego, et confirmées récemment par notre équipe (7).
Comme le dit très bien l’auteur, toutes les atteintes du système nerveux, infectieuses, toxiques, traumatiques qui affectent l’enfant pendant la grossesse, l’accouchement ou les premières années de la vie peuvent être à l’origine de syndromes autistiques. Il en est de même pour certaines affections métaboliques comme la phénylcétonurie qui, on le sait, est désormais dépistée systématiquement chez tous les nouveau-nés.
Pendant quelques années ont été évoqués des facteurs biochimiques de l’autisme. Temple Grandin nous parle de perturbations de l’adrénaline, qui participe à la transmission de l’influx nerveux et qui intervient dans l’expression des émotions. De nombreux autres corps sont également neurotransmetteurs. Citons la dopamine (parente de l’adrénaline), la sérotonine, et d’autres produits dont les propriétés sédatives s’apparentent à celles de la morphine. Temple Grandin a elle-même étudié un antagoniste de la morphine au laboratoire. Les taux de ces transmetteurs du système nerveux sont nettement modifiés chez certains enfants autistes. Cependant ces anomalies ne sont pas suffisantes pour qu’on puisse les considérer dès à présent comme à l’origine de l’autisme. On peut donc admettre provisoirement qu’il s’agit de témoins d’un « comportement méta-bolique » perturbé.
La mise en évidence de ces anomalies biochimiques a cependant encouragé les chercheurs de notre équipe, spécialistes en biologie moléculaire (9, 10) à rechercher si des gènes contrôlant la production ou la destruction de ces neurotransmetteurs n’étaient pas modifiés chez les enfants autistes. Cette hypothèse n’a pas été confirmée. En revanche, et comme cela est habituel dans la recherche, c’est un autre gène, inattendu, dit « Harvey-Ras » qui a semblé présenter des « particularités ». Ce gène est lui-même situé à proximité d’un autre gène intervenant dans la production d’un des neurotransmetteurs déjà mentionné : la dopamine. Il contribue lui aussi à la neurotransmission, mais son intérêt vient de ce qu’il intervient également dans le développement du système nerveux. Que signifie ce terme « particularité » ? On admet que certains gènes ont des propriétés très générales qui participent par exemple à la formation de l’œil, et des propriétés particulières qui vont donner la couleur des yeux, caractère plus individuel. Ce sont des formes particulières (allèles) du gène Harvey-Ras qui sont apparues différentes dans un groupe de cinquante enfants autistes et dans un groupe de cinquante témoins. Cette différence « statistiquement significative » n’est décelable que par l’étude comparative des deux groupes. Elle indique simplement qu’il y a davantage ou moins d’enfants autistes présentant telles particularités que d’enfants témoins. Il est donc tout à fait prématuré de parler dès aujourd’hui de contribution au diagnostic individuel. A fortiori serait-il très imprudent d’évoquer pour un avenir même lointain, une éventuelle thérapie génique. Néanmoins, cette observation réalisée en 1993, cinquante ans après la description de Kanner de cette « incapacité biologique à communiquer », n’en ouvre pas moins une nouvelle piste dans la forêt des facteurs qui peuvent contribuer à l’apparition de l’autisme de l’enfant. Cette forêt est si étendue et si dense que l’utilisation de méthodes et techniques statistiques récentes est nécessaire aussi bien pour le recueil et l’analyse des données cliniques que pour l’étude des résultats biologiques et la formulation de nouvelles hypothèses (11).
Quittant la neurobiologie, nous ne déflorerons pas le livre de Temple Grandin qui pourrait s’intituler « Voyage au pays de l’autisme ». Il commence par l’itinéraire d’une auto-observation précoce sur lequel nous avons insisté (c’est à ce moment que les soins sont les plus efficaces). Puis il parcourt toute une vie jusqu’à l’âge adulte et constitue un message de tout premier plan pour les enfants et pour les parents. Ce message ne consiste pas à dire : « Enfants autistes, soyez ingénieurs, comme moi ! » ; Temple Grandin est un cas tout à fait exceptionnel d’autiste surdouée ayant en outre une volonté extraordinaire. C’est cependant un message de dépassement de soi, d’intégration et de contribution à la société humaine.
Ce message a donc une portée très générale pour les enfants autistes : il nous rappelle qu’on ne doit ni méconnaître leurs difficultés ni sous-estimer leurs capacités. Temple nous décrit elle-même son embar-ras en société, ses idées fixes, ses « obsessions », son anxiété dans les changements et les situations imprévues ; elle nous parle aussi de son aisance dans le domaine scientifique, de ses aptitudes visuospatiales, de ses capacités d’abstraction, de concentration et de création. Elle nous montre enfin que ses progrès s’échelonnent de sa naissance à aujourd’hui. Ils n’ont pas échappé à Bernard Rimland qui l’a rencontrée à plusieurs années d’intervalle.
Pour la majorité des autistes, les troubles sont beaucoup plus sévères que ceux décrits dans ce livre. Ce fait doit être très nettement souligné. Beaucoup de ces enfants ne parlent pas ; ils ont également des troubles associés intellectuels, sensoriels ou moteurs. L’examen clinique confirme bien ces déficiences mais une évaluation précise montre aussi des capacités inexploitées de compréhension, d’expression et de communication. Le développement de ces capacités favorise la socialisation de ces enfants qui peut progresser même à l’âge adulte. C’est ce que montre une étude effectuée après quinze années d’évolution sur plus de cent enfants autistes (12) : le développement de leurs capacités de socialisation rend possible une intégration sinon dans la vie professionnelle, du moins dans la famille et dans des milieux protégés.
Pour parvenir à cette intégration, la collaboration des enfants, des parents et des professionnels est indispensable. Le livre de Temple Grandin est un modèle de cette collaboration. On y trouve les descriptions émouvantes des impressions de l’enfant, des lettres de sa mère, de l’aide de sa tante, des conseils du médecin, des interventions des enseignants… À cet égard, Temple Grandin fait preuve du plus grand éclectisme dans l’énumération des moyens pouvant être mis en œuvre, qu’ils soient médicaux, pédagogiques, sociaux… Notre formation de pédopsychiatre neurophysiologiste nous a fait mettre l’accent sur les méthodes physiologiques appliquées au sein de notre service dans une ambiance psychothérapique privilégiée grâce à la gentillesse, la sollicitude et le dévouement d’un personnel spécialisé. D’autres pédopsychiatres ont une conception différente de l’autisme. Ils estiment que l’on retrouve, dans l’histoire de ces enfants, des éléments susceptibles d’être interprétés. Ils s’efforcent de fournir ces interprétations à l’enfant et à sa famille pour les aider à prendre conscience de certaines difficultés, et pour favoriser leurs relations individuelles et sociales.
Dans la mesure où l’on admet que l’autisme est bien dû à un trouble du développement du système nerveux et où des observations rigoureuses précèdent les interprétations, ces méthodes de thérapies, qu’elles soient d’« échanges » ou de « relations », ne doivent pas être opposées. Réunies par le recours au jeu, ces psychothérapies éducatives peuvent même se ressembler lorsqu’elles sont utilisées par des praticiens ayant une bonne expérience clinique. Mais elles supposent aujourd’hui une évaluation précise de la situation initiale et des résultats obtenus. Il est probable qu’une meilleure connaissance des cas d’autisme amènera à préciser les indications de telle ou telle thérapie pour chaque enfant et pour chaque moment de son évolution.
Les améliorations observées, maintenant très appréciables chez l’enfant, ne suppriment pas cependant les problèmes de l’adolescence et
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