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INTRODUCTION



La reconnaissance de I’autisme de I’enfant constitue un moment clé dans

I’histoire de la psychiatrie infantile.

Une histoire qui débute tardivement en comparaison avec [I’histoire de la
psychiatrie de I’adulte qui remonte au début de I’antiquité. Cette derniere a fait
I’objet de toutes les attentions et de plusieurs études parmi lesquelles le livre sur

I’histoire de la folie de Michel Foucault.

Ce décalage temporaire entre psychiatrie d’enfant et psychiatrie d’adulte préte a
questionnement et souligne I’évolution concomitante de cette derniére avec la

place que la société a voulu frayer a I’enfant.

De ce fait, elle devient la condition et I’indicateur de la marche des sociétés vers
le développement et la démocratisation propulsés historiquement par la premiere

et la seconde guerre mondiale.
Plusieurs moments fondateurs sont repérables :

- 1883, I’enfant de Jules Ferry qui accéde a I’école, devenue obligatoire.

- 1902, I’enfant de Freud ; celui retrouvé dans I’adulte et qui interpelle sur
les enjeux de I’enfance.

- 1920, I’enfant de Makarenko, orphelin de la guerre pour qui I’institution
devient un refuge, un lieu qui se substitue & la famille pour prévenir la
déelinquance.

- 1943, I’enfant autiste de Kanner, qui de nos jours, condense toutes ces
facettes  précédemment  citées:  soin-institution-éducation-école-

intégration.

En Algérie, il sied d’évoquer M. Boucebci [14, p 125] qui rapporte dans son livre
Psychiatrie-société et développement a travers quelques données mises en
évidence aux Oliviers' I'importance de la demande : la relative fréquence des
psychoses infantiles non dépistées, la gravite des cas présentés et fait le

commentaire suivant :

! Clinique de psychiatrie infanto-juvénile.



« L analyse des besoins exprimés, malgré son caractere trés parcellaire et limite,
permet de souligner I’impératif d’une politique d’aide et de prise en charge de
I’handicapé mental,... sa mise en place ne doit pas étre entravée par les
arguments économiques ou de choix prioritaire... ni étre congue comme une
entité bénéficiant de facon accessoire et sporadique de crédits réduits a la portion

congrue au nom de I’argument : rentabilité ».

Il trace ainsi dans son ouvrage les grandes lignes d’une politique d’aide a I’enfant

handicape.

A I’indépendance, les psychiatres qui se sont intéresses aux enfants ont
commencé leurs activités au niveau de la consultation ambulatoire et les
premiéres préoccupations ont porté sur les déficiences mentales et les conditions
socioéconomiques et socioculturelles de la population. En 1971, dans une these
de doctorat, une description détaillée de la situation est rapportée par F. Redjemi
Kaci-Mahammed [87] avec des recommandations, portant sur la planification de
I’assistance psychiatrique a I’enfance qui apparaissait déja impérieuse et allait le

devenir davantage a I’avenir.

Aujourd’hui encore, la situation reste préoccupante. Si quelques dispositions ont
été prises pour les enfants qui présentent des déficiences mentales, la prise en
charge des enfants autistes et psychotiques reste tres peu développée avec un
nombre de structures et de places qui sont loin de répondre aux besoins de la

population.

Les quelques institutions pédopsychiatriques qui se sont engagées sur cette voie
de la prise en charge témoignent régulierement de cette situation. Le manque
d’espace adapté a la prise en charge, le manque d’effectif en professionnels, le
manque de connaissances et de formation des équipes, la détresse des familles,

génerent un climat de tension et de découragement.

Les pouvoirs publics sont restés longtemps absents et les initiatives qui ont été

prises, comme la formation de psychiatres a la pratique pédopsychiatrique, le



projet de construction de structures de soins réparties sur I’ensemble du territoire,

n’ont pas impulsé une dynamique suffisante pour sortir de I’immobilisme.

A ce sujet F. Kacha [57], dans un numéro de la revue Lien psy, avec la question
« pourquoi ? » comme titre de I’éditorial, écrit: « c’est une chance que nous
envieraient les pays voisins, c’est une chance qui nous est offerte pour rebondir
et envisager le développement a court et a moyen terme des prises en charges de
I’enfant dans notre pays. Tous les cadres de réflexions et de décisions existent,

alors pourquoi ce silence assourdissant ? »

On peut ajouter a cela, que toutes ces expériences qui ont été menees vaille que
vaille, peuvent servir de point d’appui pour stimuler la mise en place d’une
politique de santé en direction des enfants. Et édifier un véritable programme a la

mesure de leurs besoins.

CIRCONSTANCES DE CETTE ETUDE :

Cette étude se déroule dans un service situé a Blida qui a été crée en Décembre
1991, au sein de I’hopital psychiatrique Frantz Fanon.

A I’origine, destinée pour les malades adultes, cette structure a connu plusieurs
transformations.

La premiére s’est faite en 1985, avec pour objectif d’accueillir a temps plein des
adolescents en situation de crise et de jour un autre groupe d’enfants et
d’adolescents pour un travail psychopédagogique et de guidance familiale.

La deuxiéeme a lieu en 1991. L’équipe qui a inauguré alors le service était
composée d’un médecin chef, le Professeur H. Salhi Chafai et d’une psychiatre,
auxquelles se sont associés deux psychologues cliniciennes et trois éducateurs
déja en poste.

Le recrutement d’un nouveau personnel s’est fait progressivement en fonction

des besoins et des possibilités.



Cette étude se déroule au niveau de I’unité hospitaliéere du service, ou sont

accueillis des enfants souffrants de troubles envahissants du developpement.

C’est cette terminologie, plus actuelle, que nous avons retenu pour mener notre
étude. Elle s’est substituée, au terme d’autisme infantile et elle englobe plusieurs

catégories diagnostiques.

Cette étude que nous proposons, est structurée en cing parties. Dans la premiere
partie théorique, nous passerons en revue I’historique des troubles envahissants
du développement, leur description clinique de mémes que les différentes
conceptions théoriques et thérapeutiques qui se sont developpées autour de cette
question. La deuxiéme partie comportera la problématique dégagée et le
protocole d’étude élaborée en vue de la réalisation de cette étude. Elle sera
suivie dans la troisieme des résultats recueillis. La quatrieme partie sera réservee
a la discussion que les résultats auront permis de faire. Nous la terminerons par
une conclusion, des recommandations et des perspectives de méme qu’une revue
bibliographique de tous les ouvrages consultés pour aborder les différents points

qui ont éte traites.



CHAPITRE 1

PARTIE THEORIQUE



Dans une monographie publiée en 1943 Léo Kanner, a Baltimore, évoque pour la
premiéere fois le diagnostic d’autisme infantile sur la base d’une étude effectuée
aupres de 11 enfants [60].

L’autisme est ainsi considéré comme un tableau spécifique et non plus comme un
symptéme de la schizophrénie.

Le désordre fondamental est I’inaptitude de ces enfants a établir des relations
normales avec les autres, enfants et adultes.

Il souligne son caractere précoce voir inné puisqu’il commence a la naissance,
méme s’il n’est découvert que par la suite.

Dans sa description inaugurale, Kanner parle d’un trouble affectif de la
communication et de la relation tout en soulignant la conservation de
I'intelligence. 1l est caractérise par le besoin dimmuabilité sameness et
I'isolement aloneness de I'enfant.

Sur un autre continent, en Autriche, quasiment au méme moment, 1941, Hans
Asperger décrivait "les psychopathes autistiques pendant [I'enfance”. Si
aujourd’hui le syndrome d'Asperger caractérise dans les classifications
internationales des autistes de hauts niveaux intellectuels, sa description originale
est trés proche des descriptions de Kanner. Asperger est convaincu d'une origine
organique de l'autisme, mais il décrit des parents particuliers, originaux, ayant
certains traits autistiques, ce qui confirme ses vues sur I'néredité de la maladie.
Depuis cette premiere description par Kanner, nous assistons a une profusion de
publications d’ouvrages qui permettent de souligner I’intérét que cette entité
clinique a suscité. lls recouvrent plusieurs domaines, celui de la clinique, de
I’étiopathogénie et de la thérapeutique. Toutes les recherches faites a ce jour, si
elles ont ouvert de nouvelles pistes de travail, n’ont pas livré leurs réponses aux
nombreuses questions qui sont posées. Pour Diatkine [32, p.1255], I’étrangeté de
ces enfants, I’état des connaissances actuelles et la difficulté a mettre en ceuvre
des traitements efficaces expliquent I’intérét passionné et les polémiques, que

suscitent cette perturbation.



Les autistes se présentent avec une symptomatologie variée au sein de laquelle
sont repéres des traits fondamentaux « le noyau » dont I’intensité est variable et
des signes secondaires et ou associés qui complexifient la nosologie. C’est
pourquoi plusieurs classifications ont été proposées pour la description et la
délimitation de ces troubles.

Cette partie théorique traitera séparément les différents points suivants :

1.1 CONCEPT D’AUTISME ET DE PSYCHOSES DE L’ENFANT :

données historiques

La notion de formes de psychoses spécifiques a I’enfant s’est précisée
progressivement par rapport aux psychoses schizophréniques de I’adulte et aux
arriérations mentales auxquelles on tendait a rattacher, jusqu’au début du XX°
siecle tous les troubles psychiques graves de I’enfant.

Pour étudier I’évolution des idées sur les psychoses de I’enfant, D-J. Duché [34]
distingue plusieurs étapes plus ou moins intriquées, correspondant a I’évolution

méme de la psychiatrie infantile :

Premiere étape : médico psychologique

Durant cette période qui occupe le XIX® siécle les cliniciens s’intéressent
essentiellement aux arriérés mentaux qu’ils classent en catégories et tentent
d’éduquer. Ainsi naissent les premiéres collaborations médico-pédagogiques.

Il est remarquable de noter que la premiére observation concernant un cas de
psychiatrie infantile est celle d’un enfant que I’on peut a posteriori considérer
comme ayant été atteint de psychose infantile :

Il s’agit du « sauvage de I’Aveyron » découvert dans les bois a I’extréme fin du
XVI1° siecle. Considéré par Pinel comme atteint d” « idiotisme incurable », il fut
pris en charge par Itard, qui relata avec une extréme précision et une grande
finesse d’analyse psychiatrique ses efforts éducatifs. «Victor » tel fut son nom
« se balancait sans relache comme certains animaux de la ménagerie, mordant et

égratignant ceux qui I’ennuyaient, ne témoignant aucune affection a ceux qui le
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servaient ; enfin indifférent a tout, il ne donnait d’attention & rien» «sans
réaction au bruit du pistolet, il se retournait au craguement d’une noisette. Il
prenait la main des adultes pour leur montrer ce qu’il désirait. Il n’acceptait
aucun changement et se souvenait avec précision de la place respective des objets
meublant sa chambre. Il reniflait et tatait vétements et étoffes... »

Duché, parle de la « sublime tentative » sans doute la premiére psychothérapie
individuelle d’un enfant psychotique, par Itard qui s’est occupé de Victor durant
cing années. Mais les résultats furent minimes, il devint capable de réaliser
certaines performances mais il ne parla jamais.

L’ceuvre d’ltard redécouverte tardivement, inspira de nombreuses réalisations,
pendant longtemps centrées sur la rééducation et la pédagogie de ces enfants
confondus dans le vaste groupe de I’arriération mentale.

Seguin, instituteur aupres d’Itard, continua I’ceuvre de celui-ci. Il fonda en 1845
la premiére école de rééducation qui servit de modele aux écoles d’Europe et
d’Amérique.

Bourneville, médecin de Bicétre, organise le premier service d’enfants arriérés, et
il continua de se référer au modéle de Seguin. Bien que médecin, il faisait encore
ceuvre de pédagogue mais en paralléle il mettait au point des questionnaires
destinés a éclairer sur les qualités et les déficiences de chaque sujet.

C’est durant cette période que I’idée de maladies mentales propres a I’enfant se
fait jour. Celles-ci avaient été jusqu’alors réunies en un groupe clinique vaste et
aux limites floues réunissant: idioties congénitales acquises, épilepsies,

encéphalopathies.

En 1834, Esquirol démembre I’idiotisme décrit par Pinel, en idiotie congénitale
démence acquise et formule : «le dément est un riche devenu pauvre, I’idiot a

toujours été dans la misere »

Certains, pressentent cependant la particularité des maladies infantiles intéressant

une personnalité en voie de formation.

Griesinger écrit en 1845, que « la folie systématique est exceptionnelle chez

I’enfant car le moi n’est pas formé a cet 4ge de maniere stable ».



Morel, auquel on attribue la paternité de démence précoce, rapporte I’observation
d’un enfant issu d’une famille de « dégénérés » dont le premier développement
avait été normal et qui s’enfonca dans un état d’idiotie ayant atteint a terme la

vie intellectuelle dont il pouvait disposer.

Kraepelin décrit sous le nom de démence précoce un groupe de psychoses :
hébéphrénie, catatonie, démence paranoide, reliées entre elles par un critere
évolutif et deéficitaire : I’affaiblissement démentiel progressif chez des malades

encore jeunes.

Sancte de Sanctis, isole a partir de cette notion de psychose décrite par Kraepelin
en 1906, une « Démencia Precocissime » survenant chez des enfants de quatre a
dix ans: il y retrouve certains symptémes de la démence précoce : désintérét
progressif du milieu familial, réactions discordantes et immotivées, stéréotypies,
maniérisme, parfois syndrome catatoniqgue ou hallucinatoire, évolution

démentielle en une ou plusieurs poussées.

Heller en 1908 isole sous le nom de « Démentia Infantilis » ce qu’il estime étre
une entité clinique indépendante des demences infantiles décrites jusqu’alors.
Aprés un développement harmonieux tant physique que psychique, ces enfants
vers I’age de trois ou quatre ans, progressivement ou par poussées aigues se
détériorent, au plan psychique pour aboutir en quelques mois a un état de
démence irréversible. 1l n’existe aucun signe d’atteinte somatique et en
particulier aucun signe de localisation neurologique. La mimique et le faciés de
ces enfants semblent avoir frappé Heller par leur expression « intelligente » qui

contraste avec celle de I’idiot dont ces malades ont cependant le comportement.

Le mythe de I’enfant sauvage a également inspiré Bettelheim qui I’a revisité en

décrivant I’enfant loup [11] plus comme autistique.
Deuxiéme étape : Naissance de la notion de schizophreénie

La notion de schizophrénie apparait au début du XX® siécle. L’évolution vers la

démence n’est plus considérée comme étant le critere essentiel de la maladie,
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mais un trouble psychique primaire fondamental : la discordance psychique de

Chaslin, la dislocation (Spaltung) des diverses fonctions psychiques de Bleuler.

Le terme de schizophrénie a été appliqué pour la premiére fois a I’enfant par
Potter. Cet auteur insiste sur la nécessité, pour porter ce diagnostic, d’une
régression tant intellectuelle qu’affective. En effet, nombreux sont les auteurs qui
pensent que I’on ne saurait parler de désorganisation chez un individu dont le
développement somatique, affectif et intellectuel n’est pas accompli. Potter met
encore I’accent sur I’importance des perturbations observées au sein du milieu

familiale : mere rigide et autoritaire, pére faible et effacé le plus souvent.

En 1937, Lutz fait une revue critique de la littérature et une synthese de la notion
de schizophrénie infantile dans le souci affirmé de maintenir la pureté du

concept. Les critéres requis pour porter le diagnostic :

> Affection acquise sans soupcon d’encéphalopathie antérieure ;

» Processus rompant I’harmonie du développement ;

> Apparition avant I’age de dix ans. Impossibilité d’en faire un diagnostic avant
I’&ge de deux a trois ans ;

> Evolution d’une seule tenue marquée parfois par des rémissions légéres ou
par des poussées entrecoupées de rémissions presque complétes mais

n’aboutissant pas moins a la démence.

Dés 1922, Heuyer distingue des démences organiques d’étiologie connues, des
démences cryptogénétiques du type Heller ou Sancte de Sanctis qui entrent dans
le cadre de la schizophrénie. Il exclu du cadre de la schizophrénie les cas ou la
dissociation accompagne une encéphalopathie en évolution telle une leuco-
encéphalite, mais retient, contrairement a Lutz, ceux qui surviennent sur une

encéphalopathie ancienne.

Bender en 1938, qui s’appuie sur une expeérience riche, décrit chez I’enfant
schizophrénique un trouble primaire consistant en une absence d’organisation et
de développement harmonieux des différentes fonctions du systeme nerveux

central. L origine en serait constitutionnelle, organique, endogéne remontant a la
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vie embryonnaire. Ce trouble primaire est désigné sous le nom de « plasticity »
dans le sens d’impossibilité d’atteindre un type, une forme. Il en resulte un
symptdéme secondaire, réactionnel : I’anxiété que I’on retrouve au centre de la
symptomatologie. Cette anxiété résulte des difficultés, voire de I’impossibilité
qu’a I’enfant & se percevoir comme personne autonome, et a établir des rapports
avec autrui. Il constate I’importance, dés les premiers mois de I’existence des
troubles des fonctions végeétatives, de la posture, du tonus, de la motricité, du
schéma corporel. Sa conception se fonde sur une étude génétique et structurale
des interactions qui s’etablissent entre le schema corporel et les perceptions

venues du monde extérieur.

Troisieme étape : I’autisme infantile précoce de Kanner

En 1943, Léon Kanner décrit un syndrome gu’il autonomise dans un premier
temps puisqu’il le rattache a la schizophrénie infantile mais dont il fait une forme
clinique distincte : c’est « I’Early Infantile Autism ». Ce syndrome comporte
deux troubles primaires de base : « autistic aloneness », isolement autistique et
« the insistence on the perseveration of sameness », c'est-a-dire I’exigence que
tout reste inchangé. L’autisme se manifeste des le début de la vie ou tout au
moins au cours des deux premieres années et il touche trois a quatre garcons pour

une fille.

Outre la finesse de sa description clinique, Kanner attache une grande importance
au rble des parents dans la genése de ce syndrome: parents froids,
« sophistiqués », de haut niveau intellectuel, préoccupés de problémes abstraits,
considérants leur enfant plus comme un objet d’expérience de méthodes
éducatives que comme une personne humaine. Cependant dans ses publications
ultérieures, il dit que méme si « la froideur et la rigidité » d’un des parents joue
un réle dans la genése de I’ « autisme infantile », ces facteurs sont insuffisants
pour le faire paraitre. Ces enfants sont différents dés le début de leur vie extra-
utérine et certains parents ne font que réagir a un enfant lui-méme privé de

réactions affectives.
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L. Despert, partant de I’idée que les défenses autistiques constituent I’élément
caractéristigue des psychoses infantiles, dégage I’idée que plusieurs types
doivent étre distingués. Pour lui, I’autisme de Kanner constitue bien un syndrome
particulier en rapport avec une absence de developpement du contact affectif,
alors que les schizophrénies infantiles seraient le fait d’une dissolution de ce
contact. De sorte que les différents tableaux cliniques sont voisins les uns des
autres quel qu’ait été le point de départ du processus: I’autisme infantile
représente la forme la plus précoce de schizophrénie dans laquelle le

développement n’a pas des le début progressé normalement.
Quatrieme étape : les perspectives psychanalytiques

Les travaux de I’école psychanalytigue mettent I’accent sur la structure

psychopathologique de la psychose dans une perspective dynamique et évolutive.

Mélanie Klein décrit les stades du développement en termes empruntés a la
clinique des psychoses et considere que I’enfant est d’abord psychotique. Son
monde environnant au cours du premier stade de son développement est percu
comme composé d’objets partiels et il ne se percoit que comme « corps
morcelé » n’ayant pas encore une image globale de lui-méme. Ce stade est
susceptible de constituer pour M. Klein dans certaines circonstances le point de

départ des psychoses infantiles.

Plus tard, d’autres auteurs comme Lebovici insistent sur les possibilités de
remaniements infantiles. La psychose, forme d’organisation pathologique,
s’opposerait a la schizophrénie, état de désorganisation totale. Ceci pour
souligner I’action psychothérapique qui est susceptible de mobiliser dans certains

cas des structures non encore fixées vers des évolutions favorables.

D’autres auteurs distinguent les psychoses infantiles vraies caractérisées par une
altération importante de la réalité, des états prépsychotiques dans lesquels le sens

de la réalité n’est pas alteré.
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Dans la perspective de ces travaux, la symptomatologie est intégrée dans une
analyse structurale de la personnalité reposant essentiellement sur la relation
d’objet. Les termes de prépsychose, de dysharmonie évolutive, sont employés de
maniere a ne pas accabler trés vite un enfant par un diagnostic de psychose. La
prudence a porter un pronostic au long cours est de mise en raison d’autres
évolutions possibles comme la névrotisation ou le déséquilibre psychopathique.
Ces auteurs déplacent ainsi le probléme sur la question de I’ambigiité des
troubles évolutifs de I’enfance, leur complexité, chacun d’eux pris isolément
s’observe couramment chez I’enfant normal. A co6té de I’intérét que cela
représente sur le plan thérapeutique, il y a le risque d’aboutir a une confusion
totale dans la terminologie. Duché [34], dans son article, cite Mises qui tout en
proposant une classification des troubles met en garde contre le risque « des

tentatives classificatoires ou le sujet disparait ».

1.2 DEFINITIONS ET CLINIQUE :

Les multiples hypothéses étiopathogéniques proposees  (hypotheses
psychodynamiques, psychobiologiques, etc.) varient selon les époques, les
concepts et les progrés technologiques. Devant I’absence de consensus,
I’utilisation du concept de “syndrome” est probablement le plus approprié pour
caractériser I’autisme. Mais I’on est d’emblée confronté au probléeme de
I’hétérogéneité du syndrome autistique, suggérant I’existence de “sous-types”
aussi bien cliniques que biologiques. Afin de clarifier ce probléme, certaines
évaluations cliniques et paracliniques du syndrome autistique apparaissent
nécessaires, et ce, aussi bien dans une perspective diagnostique, que

thérapeutique ou de recherche.

La description clinique suivante se réfere a celle faite par Kanner [90] et a celle
faite par Mazet [75] :
Le comportement spontané est caractérise par I’isolement extréme de I’enfant. Le

terme d’autisme emprunté a Bleuler et a la psychiatrie de I’adulte, marque
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I”intensité du repli sur soi. Immobile pendant des heures ou déambulant dans des
circuits trés organisés, I’enfant frappe par son aspect d’indifférence a ce qui
I’entoure. Il semble ne pas entendre ni voir, ou voir a travers les personnes.

Des observations plus fines permettent de noter dans le registre du regard,
I’importance de I’évitement du regard, la fixation sur un point arbitraire mais
précis, périphérique ; de temps en temps, de furtifs coups d’ceil en direction de
I’adulte (ou la disparition momentanée de son strabisme) témoignent d’une prise
de connaissance de la présence d’autrui (a condition qu’on ne le regarde pas).
Dans le registre auditif, la méme indifférence active peut parfois évoquer une
surdité. Cliniquement, la discordance est parfois nette entre I’absence de réaction
aux appels ou aux bruits violents, alors qu’un bruit discret, a la limite de
I’audition normale, fait retourner I’enfant. Par ailleurs celui-ci s’intéresse
généralement, a certains bruits qu’il provoque de maniere répétée et, sur un autre

plan a la musique.

Alors que, spontanément, il se laisse souvent guider par I’adulte sans participer
vraiment. Si I’on tente de forcer le contact, il réagit brutalement comme une
intrusion intolérable par une augmentation des stéréotypies, de I’agitation avec

impulsion, voire automutilation.

De méme, le contact corporel est volontiers refusé et vécu tres négativement s’il
est imposé a I’enfant. Parfois, celui-ci approche I’adulte de maniére tres
progressive et complexe. Par ailleurs, il semble le faire comme si la personne
n’était pas reconnue dans sa totalité mais comme un objet partiel qu’il investit
dans une partie de son corps ou dans un détail de son vétement. Parfois encore, il
peut prendre la main de I’autre pour lui déléguer le soin de réaliser une action.
Cette conduite tres caractéristique de I’enfant autiste est a rapprocher de
I’absence chez lui de pointing, c'est-a-dire de la capacité de montrer du doigt un
objet sur lequel il voudrait attirer I’attention, comme I’ont montré plusieurs
travaux d’orientation cognitiviste ou éthologique.

Les objets sont manipulés d’une maniere tres inhabituelle : I’enfant les effleure,

les flaire, les tripote, les fait rouler, tomber de maniére souvent répétitive. On
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peut observer une conduite appelée « signe du cube brulant » : il avance sa main
vers I’objet surtout lorsqu’il est inconnu, puis il retire sa main brusquement.
Comme s’il n’y a pas de jeu possible avec les objets mais seulement la répétition
d’expérience sensorielle et motrice. Ceci est rapproché de I’absence de jeu de
faire semblant sur lequel insistent les cognitivistes, Tustin [98] a apporte des
développements tres intéressants au sujet des objets autistiques.

Un aspect important de la vie d’un enfant autiste est, son exigence d’immuabilité,
son besoin impérieux de maintenir la stabilité de ses repéres. Toute tentative
d’introduire un changement dans son cadre de vie peut déclencher des réactions
d’angoisse majeure, voire un véritable état d’effondrement.

Les steréotypies et les rituels accompagnent le tableau et ils revétent un caractére
d’étrangeté : remuer les doigts devant le visage, agiter les bras comme un
battement d’ailes, tourner sur soi- méme, marcher sur la plante des pieds, ou
encore balancements, bercements.

Des conduites ritualisées peuvent étre observées sous forme de vérification
concernant I’immobilité du cadre de vie, ou de manipulation étrange de certains
objets. Ils peuvent déboucher sur une ritualisation de [I’alimentation, de
I’habillage, du lavage, des conduites sphinctériennes. Ils consistent en une
ritualisation mécanique, sans plaisir avec quelquefois une absence de retenue
dans certaines conduites alimentaires de «goinfrerie» ou sexuelle de
masturbation.

Les troubles du langage sont constants et trés importants.

Le plus souvent, il s’agit d’une absence de langage. Des cris monotones,
monocordes, « sans intention sociale » apparente, sont parfois notés. Les parents
disent souvent que leur enfant comprend tout méme sans accompagnement
gestuel. Une dimension de refus de parler, de mutisme est évoquée a c6té des
entraves au développement car les premieres paroles d’un enfant autiste peuvent
surprendre par leur complexité et par leur aspect inattendu.

Lorsque le langage apparait, le plus souvent avec un retard, il n’a pas pour autant
valeur de communication tout au moins en premiere analyse. Il est fait de mots

isolés, déformés, inventés, d’écholalie simple ou différée. L’incapacité a manier

16



les pronoms personnels est caractéristique, avec soit confusion compléte, soit
utilisation de la troisiéme personne, du « tu » pour le « je », dont la I’utilisation
se met en place normalement dans la troisieme année.

La voix est souvent particuliere : voix « off » ; I’enfant semble ne pas étre la
source de sa parole.

Des émergences anxieuses peuvent survenir, elles s’accompagnent d’acces de
colére pouvant entrainer des conduites auto agressives particulierement difficiles
a tolérer pour I’entourage.

D’autres troubles sont & mentionner. Des troubles alimentaires divers, des
troubles du sommeil (insomnie rebelle ou silencieuse avec réveil nocturne
fréquents et agités) sont présents.

La question du fonctionnement intellectuel et cognitif est essentielle. La
majorité des enfants autistiques évalués par des moyens appropriés présentent
une efficience intellectuelle non verbale inférieure a 70 et globale encore moins
importante. Seulement un quart, semble t-il, a un niveau intellectuel considéré
comme normal. Ce qui est retenu, c’est qu’il existe des fonctionnements de bas et
de haut niveau, avec différents intermédiaires.

Quelques enfants réalisent des performances remarquables dans certaines
manipulations (constructions, puzzles, jeux de patience) mais elles restent
circonscrites. Certains autistes appelés « autistes savants » développent des
capacités dans des domaines biens particuliers et restreints en matiére de
mémorisation, de perceptions visuospaciales ou musicales.

A c6té de formes calmes, il ya des formes agitées, ou les troubles de la
communication sont recouverts par un comportement d’allure ludique, par une
instabilité et une hyperactivité majeures.

Les conditions d’apparition peuvent étre différentes, soit progressivement et
précocement, c’est I’autisme primaire de Kanner ; soit dans un deuxiéme temps
et c’est I’autisme secondaire au cours de I’évolution de dysharmonie précoce ;
soit méme de maniére de maniére rapide voire brutale dans quelques
observations ou I’on note un événement marquant dans la vie de I’enfant comme

un épisode somatique précoce ou une modification brutale de I’enfant.
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1.3 LES DIFFERENTES CLASSIFICATIONS DES TROUBLES
ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT

Le concept classique d'autisme (décrit la premiére fois par Leo Kanner a
Baltimore en 1943) a quitté le cadre nosologique des psychoses infantiles pour
étre officiellement reconnu comme un ensemble de troubles envahissants du
développement infantile. Ceux-ci demeurent, pour la plupart toutefois, un

diagnostic phénoménologique, descriptif.

Le terme de trouble envahissant du développement : TED a été traduit en francais
a partir de celui de Persvasive Developmental Disorder : PDD qui a été introduit

en 1980 dans la classification américaine du DSM- IlI.

= L ’autisme était I’exemple de TED avec la définition la plus specifique. De
ce fait, I’autisme est resté la pathologie type, le modéle des TED. Il n’y a
pas a I’heure actuelle de méthode scientifique rigoureuse permettant de
poser de maniere certaine le diagnostic de TED. Les avancées
considérables en genétique, imagerie cérébrale, neuropsychologie
cognitive ou électrophysiologie n’ont pas permis de mettre au point un
examen fiable du diagnostic de TED reposant sur des criteres objectifs
absolus. Le choix des criteres diagnostiques dépend de la conception que
I’on a de la nature de ces troubles et comporte une certaine part de
présupposés théoriques. Pour C. Burstejn [20], toute description, méme si
elle se veut “athéorique ” et purement comportementale, opére un certain
choix dans le foisonnement des faits rencontres, et leur confere une
organisation, en fonction de préjugés explicites ou implicite. Par exemple,
la classification de I’autisme dans les TED au coté de pathologies
organiques comme le syndrome de Rett constitue en soi une prise de
position théorique qui place [I’autisme parmi les troubles du
développement du systeme nerveux et tend a en minimiser la dimension

psychopathologique.
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Le diagnostic des TED, fait référence a trois classifications. Les catégories
nosographiques qu’elles proposent dépendent de I’état des connaissances et des
recherches. Elles sont susceptibles de se modifier et nécessitent des
réactualisations en permanence. S. Tordjman souligne: « En la matiere, il
n’existe pas de vérité absolue » [97, p.179].

Elles sont regroupées et décrites dans plusieurs manuels [3] [82] [84]. Pour
apprécier les correspondances entres elles, un tableau comparatif est proposé
dans le manuel de P. Ferrari [35]. Pour S. Lebovici [70], les classifications
constituent un moyen de communication entre les professionnels qui peuvent
avoir des vues théoriques différentes mais il cite les réserves de M. Rutter, qui
tout en relevant leur rigueur technique et la quantité d’informations qu’elles

offrent, souligne par contre, que la richesse relationnelle se perd.

1.3.1 Dans la CIM-10:

Les TED sont classés dans les troubles du développement psychologique. Les
TED (F84) sont un groupe de troubles caractérisés par des altérations qualitatives
des interactions sociales réciproques et des modalités de communication, ainsi
que par un répertoire d’intéréts et d’activités restreint, stéréotypé et repétitif. Ces
anomalies qualitatives constituent une caractéristique envahissante du sujet, en

toutes situations ».

Dans le cadre des troubles envahissants du développement (TED), la
classification internationale des maladies (CIM-10) est la classification de
référence. En effet :

- cette classification est reconnue et utilisée sur le plan international ;

- ses formulations diagnostiques s’appliquent a tous les ages de la vie ;

- son utilisation systématique par tous les acteurs assure, dans I’intérét de la
personne avec TED, la cohérence des échanges entre la personne elle-
méme et sa famille, les professionnels, les administrations ; elle est
également intéressante pour les échanges entre scientifiques.

Toute autre classification doit établir des correspondances par rapport a elle.
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Les TED regroupent des situations cliniques diverses, entrainant des situations de
handicap hétérogenes. Cette diversité clinique peut étre précisée sous forme de
catégories ou sous forme dimensionnelle.

Huit catégories de TED sont identifiées dans la CIM-10, dont les critéres

diagnostiques sont précises en annexe :

‘0

% autisme infantile ( F84.0): c’est un trouble envahissant du développement
qui apparait précocement dans I'enfance puis concerne tous les &ges de la
vie. Il peut altérer des les premiers mois de vie la communication et
I'interaction sociale.

% autisme atypique (F84.1): il se distingue de I’autisme infantile en raison de
I’age de survenue ou de la symptomatologie, ou de I’age de survenue et de
la symptomatologie

% syndrome de Rett (F84.2).

«¢+ autre trouble desintégratif de I’enfance (F84.3).

¢+ hyperactivité associée a un retard mental et a des mouvements stéréotypés
(F84.4)

+ syndrome d’Asperger (F84.5).

+¢ autres troubles envahissants du développement (criteres diagnostiques non
précisés par la CIM-10) F.84.8

«» trouble envahissant du développement, sans précision (critéres
diagnostiques non précisés par la CIM-10) F84.9

La distinction entre les différentes catégories de TED est en partie fondée sur

I'age de début, les signes cliniques (I'association ou non a un retard mental, a un

trouble du langage) ou sur la présence d'atteinte génétique (ex. syndrome de

Rett).

1.3.2 Dans le DSM IV :

Les TED sont caractérisés par des déficits severes et une altération envahissante
de plusieurs secteurs du développement — capacités d’interactions sociales

réciproques, capacités de communication — ou par la présence de comportements,
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d’intéréts et d’activités stéréotypés. Les déficiences qualitatives qui définissent
ces affections sont en nette déviation par rapport au stade de développement ou a
I’age mental du sujet. Ces troubles apparaissent habituellement au cours des
premiéres années de la vie. Ils sont souvent associes a un certain degré de retard
mental et ils sont parfois associés a des affections médicales générales (par
exemple : anomalies chromosomiques, maladies infectieuses congénitales,
Iésions structurelles du systeme nerveux central). Les TED comportent cing
catégories :

F84.0 [299.00] trouble autistique ;

F84.2 [299.80] syndrome de Rett ;

F84.3 [299.10] trouble désintégratif de I’enfance ;

F84.5 [299.80] syndrome d’ Asperger ;

F84.9 [299.80] trouble envahissant du développement non spécifie

(y compris I’autisme atypique).

1.3.3 Dans la derniére révision de la classification francaise des troubles mentaux
de I’enfant et de I’adolescent (CFTMEA) [82] :

En 2000, les termes « troubles envahissants du développement » et «

psychoses précoces » sont considérés comme équivalents et ils comprennent les

catégories suivantes :

1.00 Autisme infantile précoce, type Kanner ;

1.01 Autres formes de I’autisme ;

1.02 Psychose précoce déficitaire - retard mental avec troubles autistiques
ou psychotique

1.03 Syndrome d’Asperger ;

1.04 Dysharmonies psychotiques ;

1.05 Troubles désintégratifs de I’enfance ;

1.08 Autres psychoses précoces ou autres TED ;

1.09 Psychoses précoces ou TED non spécifiés.
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La psychose précoce de I’enfant est différenciée des psychoses d’apparition
tardive incluant la schizophrénie de I’enfant.

La psychose précoce est définie comme un trouble portant sur I’organisation de
la personnalitt de [I’enfant, entrainant des défaillances majeures dans
I’organisation de son Moi et de son appareil psychique, ainsi que dans

I’organisation de sa relation au monde et a autrui.

La dysharmonie psychotique est décrite dans la classification frangaise mais elle
reste absente dans la CIM 10 et le DSM IV.

La dysharmonie psychotique, s’est dégagée comme entité diagnostique, a partir
du concept de lignes de développement de Freud A. [38, p. 48]. Elle les
considere comme le résultat des interactions fondamentales entre le ¢a et le moi,
entre leurs divers niveaux de developpement libidinal ou du développement
progressif des fonctions du moi. Ces séquences montrent que I’enfant grandit par
échelons, abandonnant des attitudes de dépendance, des attitudes irrationnelles
sous I’influence du ¢a et de I’objet, pour accéder a une maitrise croissante du moi
sur son monde intérieur et extérieur. Par exemple, dans la ligne qui permet de
parvenir a I’état d’autonomie affective, elle décrit plusieurs progressions
comme celle du passage de I’allaitement a I’alimentation, de I’incontinence au
contrdle des sphincters urétral et anal, et ce, jusqu’a la responsabilité dans la
maniére de traiter son corps. Il y encore la ligne qui permet de passer de
I’égocentrisme vers la camaraderie ou encore du corps au jouet et du jeu au
travail. Toutes ces lignes vont conférer soit un développement qui est
harmonieux soit au contraire dysharmonieux résultant dans ce cas d’un
déséquilibre entre elles. Ainsi, A. Freud considére que, pour établir des cadres
nosologiques, il faut tenir compte assez précisément des séquences de
développement. L’association d’un ralentissement du développement du moi et
du surmoi et d’un développement normal, voire prématuré, des pulsions est
responsable de beaucoup de tableaux cliniques atypiques et de manifestations
borderlines [38, p.100].
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Le cadre des dysharmonies psychotiques a été proposé par R. Misés en 1967 et
repris dans la classification francaise CFTMEA [82]. Le tableau clinique est
extrémement diversifié et décrit par A. Birraux [13, p. 116], dans I’abrégé de
psychopathologie de I’enfant. Le polymorphisme, la labilité des symptdémes
coexistent avec une certaine rigidité des organisations sous jacentes. Par
exemple, un langage sophistiqué peut cacher une extréme immaturité, une hyper

maturité intellectuelle tramée sur des besoins affectifs régressifs.

Des correspondances ont été établies entre cette pathologie et le Multiplex
Complex Developpemental Disorder (MCDD) de la Yale Child Study Center vue
leurs similitudes tant cliniques qu’évolutives, elles sont décrites de facon

détaillée par S. Tordjman et coll., [97, p.189].

Inversement, le syndrome d’Asperger n’est pas retrouvé dans la classification
francaise. Certains le confondent avec I’autisme de haut niveau tandis que
d’autres, en font une entité a part. Sa description clinique est présentée par
Ferrari [35, p. 181]. Il fait I’objet d’un intérét particulier de plusieurs auteurs. T.
Attwood [6, p. 3] dans son livre présente ses principaux signes cliniques décrits
par Lorna Wing qui sont :

Manque d’empathie,

Interaction unilatérale, naive, inappropriée,

Incapacité ou capacite restreinte a etablir des relations amicales,

Langage répétitif, pedant,

Faiblesse de la communication non-verbale,

Préoccupation intense pour certains sujets,

YV V.V V V V V

Maladresse et mauvaise coordination des mouvements, attitudes bizarres.

Un questionnaire a remplir par les parents ou les professeurs a été élaboré pour
établir ce diagnostic, en considérant que c’est un syndrome beaucoup plus
fréquent que I’autisme classique.

L’autisme atypique differe de I’autisme infantile par I’age de survenue ou parce
qu’il ne répond pas a I’ensemble des trois groupes de critéres diagnostiques d’un

autisme infantile. L autisme atypique survient le plus souvent chez les enfants
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ayant un retard mental profond et un trouble spécifique sévére de I’acquisition du

langage, de type réceptif.

Continuum ou spectre des troubles autistiques (continuum or spectrum of
autistic disorders)

Le concept de continuum des troubles autistiques a été développé en 1979 par
Wing et Gould (9). Il a pour caractéristiques essentielles une triade d’atteinte de
I”interaction sociale, de la communication et de I’imagination (remplacée par la
suite par une étendue limitée des intéréts et des activités). Les troubles
envahissants du développement (TED) et les troubles du spectre de I’autisme
(TSA) recouvrent la méme réalité clinique. Les TED a partir d’une diversité des
catégories, les TSA en rendant compte de cette diversité de facon
dimensionnelle, selon un continuum clinique des troubles autistiques dans trois
domaines (interaction sociale, communication, intéréts et activités stéréotypées).
Ce sont ces caractéristiques qui apparaissent dans pratiqguement tous les groupes
de critéres. L’aspect essentiel de ce concept de continuum ou de spectre des
troubles autistiques est que chaque élément de la triade peut survenir avec un
degré de sevérité variable et avoir différents types de manifestations. Par
exemple, I’atteinte de I’interaction sociale peut étre une passivité dans les
interactions sociales ou une approche des autres, active, mais inappropriée et
répétée, et pas seulement comme une attitude distante.

Il'y a deux approches théoriques a la classification diagnostique des troubles du
spectre de I’autisme (TSA) (autistic spectrum disorders) : catégorielle et
dimensionnelle.

Les systéemes dimensionnels sont fondés sur le continuum des troubles
autistiques.

Les systemes catégoriels comme la CIM 10 ou le DSM-IV-TR, comprennent a
I’intérieur de la catégorie générale des TED, des sous-groupes et des critéres

diagnostiques similaires.
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Eléments en cours de discussion scientifique

Les éléments, qui sont en cours de discussion scientifique et qui feront I’objet

d’une révision dans ces trois classifications sont les suivants [35, p.190] [53,

p.24]:

la dysharmonie multiple et complexe du développement (MCDD) devrait
étre identifiée comme une entité au sein de la CFTMEA-R (a paraitre
prochainement). La description qui en est donnée est proche des criteres
proposés par D.J. Cohen pour un sous-type de TED non spécifiés :
Multiple Complex Developmental Disorders (MCDD).

la validité de la distinction entre le syndrome d’Asperger et I’autisme sans
déficience intellectuelle reste incertaine.

I’entité « troubles désintégratifs de I’enfance » est un groupe hétérogeéne,
sa description est nécessaire du fait de la présence d’encéphalopathies
actuellement identifiables ; le syndrome de Rett, par contre, ne figurera
plus parmi les TED.

I’apparition de troubles autistiques apres une phase de developpement
apparemment normal est un élément majeur a repérer dans les TED. Dans
une étude sur 285 enfants avec TSA, une régression autistique a été
retrouvée dans 25 % des cas ; elle est survenue a un age moyen de 28 mois
et a été précédée d’un retard moteur (24 %), de langage (16 %) et des

compétences sociales (10 %).

1.4 EPIDEMILOLOGIE DES TROUBLES ENVAHISSANTS DU
DEVELOPPEMENT :

Ces données épidémiologiques ont été recueillies a partir des études de

Fombonne E. [36, p1172] qui les a classees en trois formes :
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> Les études de prévalence :

les estimations sont tres variables, passant de 0,7/10 000 en 1970 a 13,9/10 000
en 1988 avec une estimation moyenne retenue par Fombonne de 5/10 000. Ces
variations des taux peuvent, selon ce dernier, s’expliquer par des différences dans
les définitions utilisées et dans les méthodes d’identification des autistes dans les
populations cibles. Ces taux varient également selon I’age de la population cible.
Ils sont plus faibles lorsqu’on inclut les enfants trés jeunes (avant 3 ou 5 ans) et
les enfants a I’adolescence. Par contre, toutes les études démographiques ont
retrouvé un taux plus élevé chez les garcons que chez les filles. Le sexe ratio
moyen retenu est de 3 pour 1. Il est moins élevé lorsqu’il y a un retard mental, il
se rapproche alors de 1. Cependant, un léger excés de garcons persiste méme

lorsqu’un retard intellectuel est associé a I’autisme.

Il est troublant de constater «qu'au sein des familles concernées par une
déficience mentale liée au sexe, seuls les garcons sont habituellement retardés :
cela explique probablement, pour une grande part, les taux de masculinité élevés
dans les déficiences mentales prises dans leur ensemble». De fait, 80% des
personnes autistes ont une déficience mentale. Il existe des fratries chez
lesquelles on retrouve une personne autiste d'une part, et un enfant avec une
déficience mentale sans autisme d'autre part, apparaissent comme des
manifestations cliniques alternées. L hypothése émise est celle de la probabilité
que l'autisme et certaines déficiences cognitives soient la conséquence de
processus physiopathologiques et de génes, en partie communs, s'exprimant de
maniére conjointe ou séparée selon les individus.

Ce qui n'explique, bien entendu, ni I'ensemble du tableau autistique ni la globalité

de la déficience mentale masculine.

> Les études longitudinales :

Elles portent sur I’évolution de cas suivis jusqu’a I’adolescence et a I’age adulte.
Elles montrent qu’a I’age adulte, environ deux tiers des autistes restent

séverement handicapés et incapables d’autonomie. L’évolution semble largement
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déterminée par le handicap de départ. Les facteurs pronostiques les plus
importants sont le niveau intellectuel et le niveau de développement du langage.
Toutefois, méme quand I’évolution est favorable, des difficultés dans la vie
sociale et relationnelle persistent a I’a4ge adulte et nécessitent un milieu et un

mode de vie aménagés.

Une petite proportion d’autistes montre une détérioration clinique a I’adolescence
avec une perte du langage, associée a une inertie, une baisse du niveau d’activite,
une régression des compétences sociales et parfois une détérioration
intellectuelle. Par contre, les études longitudinales ont permis d’écarter un lien de

continuité entre I’autisme infantile et la schizophrénie de I’adulte.

> Les facteurs de risque :

Les premiers que Kanner a décrits et qui concernent le haut niveau intellectuel et
social des parents de méme que certains traits de personnalité sont actuellement
totalement écartés. L autisme concerne toutes les catégories sociales.

De nombreuses études de cas ont invoqué le rdle étiologique d’agents infectieux
divers mais ces associations n’ont pas été confirmées dans des études controlees.
Par contre, plusieurs études ont montré que la fréquence d’incidents au cours de
la période périnatale et surtout de la grossesse seraient plus élevée chez les
enfants autistes. Mais cette association reste tres relative car ces incidents
pourraient survenir avec une incidence plus élevée chez des feetus genétiquement
prédisposés.

Plusieurs maladies bien identifiees comme la phénylcétonurie, la sclérose
tubéreuse de Bourneville, le syndrome de Rett, le syndrome du X fragile
s’accompagnent d’une symptomatologie autistique.

D’autres facteurs de risque ont été évoqués comme I’age des parents, la
vaccination, I’intolérance au gluten, mais les études les concernant ne permettent
pas de tirer des conclusions.

Dans un article de H. Cahn, [21, p. 2215], la vulnérabilité est considérée comme
tout a la fois biologique et psychologique, bien loin d’étre exclusivement

génétique. Elle dépend de la vie intra utérine, de I’accouchement, de la vie post
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natale, des événements survenus dans la petite enfance. Il s’agit de savoir
comment des événements ont été vécus et supportés par I’enfant, comment ils se
sont inscrits dans son histoire et dans celle de ses parents.

1.5 PROBLEMES DE DIAGNOSTIC ET EVALUATION DE
L’AUTISME INFANTILE

Devant I’absence de consensus, I’utilisation du concept de “syndrome” est
probablement le plus approprié pour caracteriser I’autisme. Mais I’on est
d’emblée confronté au probleme de I’hétérogénéité du syndrome autistique,
suggérant I’existence de “sous-types” aussi bien cliniques que biologiques. Afin
de clarifier ce probleme, certaines évaluations cliniques et paracliniques du
syndrome autistique apparaissent nécessaires, et ce, aussi bien dans une

perspective diagnostique, que thérapeutique ou de recherche.

La diversité des formes observées rend difficile la présentation de I’autisme.
Néanmoins, le regroupement des signes les plus caractéristiques sert de définition
et de repére pour I’exercice clinique. Dans sa publication D. Sauvage [91, p1207]
rappelle que dans les deux ou trois premieres années de la vie, le diagnostic reste
encore difficile : les limites mémes du syndrome d’autisme restent imprécises, et
il peut étre associé a d’autres affections de la petite enfance qui perturbent la
communication et/ ou partagent quelques signes avec lui. Il peut s’agir de déficits
sensoriels, de troubles du langage ou encore de problémes psychosociaux graves.
D’ou la nécessité du diagnostic différentiel. Mais, comme le signale D. Sauvage,
le probléeme du diagnostic est lié au fait que, lorsqu’on évalue la spécificité du
syndrome d’autisme, on s’apercoit que la plupart de ses symptémes peuvent étre

observés aussi dans les différentes situations pathologiques citées.

De plus, a I’intérieur méme du « spectre » de I’autisme, sont décrites des formes
particulieéres qui, pour les uns, constituent des cas d’autisme alors que pour
d’autres elles représenteraient des entités distinctes. Plusieurs auteurs ont insisté
pour que le label «autisme » soit réservé aux situations pour lesquelles on
n’observe pas de signes organiques associés. Une proposition qui est maintenant

dépassée du fait de I’évidence croissante qu’il existe peu ou peut étre pas de cas
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d’autisme sans signes de dysfonctionnement du systéme nerveux. Les problémes
nosographiques de I’autisme sont encore mal résolus car il s’agit d’un
regroupement clinique trés hétérogene pour lequel les moyens appropriés
d’explorations neurophysiologiques fines, d’imagerie cérébrale fonctionnelle et
de biologie moléculaire commencent a peine a étre disponible pour une véritable

définition de ces pathologies.

Aussi, I’évaluation psychopathologique et I’évaluation médicale sont deux
démarches nécessaires. Elles sont présentées a partir de la publication de C.A.
Dessibourg [31] :

Les méthodes cliniques comportent I’examen pédopsychiatrique classique ainsi

que I’utilisation d’échelles et questionnaires.

Bilan a visée diagnostiqgue :

Le bilan a visée diagnostique d’autisme repose d’abord sur des évaluations
clinigues, complétées ensuite par des investigations paracliniques qui nécessitent
la collaboration multidisciplinaire de medecins genéralistes, pédiatres,

neuropédiatres, pédopsychiatres et généticiens.

- Les investigations cliniques : il est nécessaire dans un premier temps de poser
le diagnostic d’autisme a partir de [’observation directe de I’enfant, de
I’anamnese restituée par les parents avec I’age de début des troubles, et enfin de
I’utilisation d’instruments validés d’évaluation diagnostique. Parmi les échelles
diagnostiques les plus completes et les plus utilisées actuellement a un niveau
international, on peut citer I’Autism Diagnostic Interview Revised (I’ADIR est
un entretien parental) et les échelles Autism Diagnostic Observation Schedule
(les échelles ADOS/PL-ADOS /ADOS-G sont fondées sur une observation
directe de I’enfant dans une situation standardisée de jeux), qui permettent
d’établir un diagnostic d’autisme (criteres CIM-10 et DSM-1V) en évaluant les
domaines de la communication, des interactions sociales ainsi que les

stéréotypies idéiques et comportementales.
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- Devant un diagnostic d’autisme avére, il importe de rechercher des maladies
associées au syndrome autistique lors d’une enquéte familiale approfondie aupres
des parents. Cette enquéte comportera la réalisation d’un arbre généalogique
(maladies génétiques familiales, consanguinité, antécédents de fausses couches
dans les trois premiers mois de la grossesse en faveur d’une anomalie
génétique,...) et un interrogatoire portant sur I’histoire développementale de
I’enfant autiste en s’aidant du carnet de santé. L’histoire développementale
précisera notamment les points suivants : déroulement de la grossesse et de
I’accouchement avec complications pré-péri-néonatales et résultats des tests de
dépistage a la naissance (hypothyroidie, phenylcétonurie au test de Guthrie),
étapes du développement psychomoteur (age de la position assise, de la marche,
des premiers mots, ...) et courbes de croissance (poids, taille, périmetre cranien

de 0 a 3 ans et actuels).

- L’enquéte familiale sera complétée par une évaluation du niveau d’efficience
intellectuelle (échelles de Wechsler, K-ABC, EDEI) qui a une variable
importance. Seront également demandés un bilan neuro-pédiatrique (étude de la
motricité, des réflexes, d’une comitialité,...) avec, si nécessaire, prescription
d’audiogramme, et une consultation de génétique clinique comportant un examen
de I’étage cranio-facial, des doigts et des organes génitaux externes a la
recherche de signes dysmorphiques, et au moindre doute un examen cutané a la
lumiere de Wood (les taches de dépigmentation sont en faveur d’une sclérose
tubéreuse). L’imagerie cérébrale (scanner, IRM) ne sera demandée que s’il existe
des signes d’appel cutanés ou neurologiques (une micro/ macrocéphalie peut
justifier son indication). L’existence d’anomalies neurologiques, de signes
dysmorphiques ou d’un phénotype clinique spécifique amenera a demander des
investigations paracliniques adaptées et nécessaires au diagnostic des maladies

associées suspectées.

- La prescription des examens complémentaires dans I’autisme s’appuie sur les
travaux de la pédiatrie, de la neurologie et de la génétique et plus récemment de

la neurophysiologie, de la biochimie et de I'immunologie.
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Il n’existe pas a I’heure actuelle d’examens pour faire le diagnostic d’autisme. Le
choix des examens est fonction de I’&ge de I’enfant et de la forme clinique. Ils
sont toujours pratiqués en relation avec les autres médecins et les services
concernes pour la coordination des actions. Dans sa publication, D. Sauvage [91,
p. 1207] explique que dans les cas difficiles, la réalisation d’un bilan est confiée
a une équipe multidisciplinaire d’un centre de référence dont le but est d’évaluer
les enfants autistiques, de gérer une partie de leurs soins et de correspondre avec
le service approprié d’autres aspects. Il a aussi un réle de formation des étudiants,

médecins et autres professionnels.

Bilan d’évaluation de la sévérité des troubles autistiques :

Les éléments de ce bilan ont pour objectif d’orienter et adapter la prise en charge
thérapeutique aprés entretien prolonge avec la famille. Les instruments
d’évaluation de I’évolution et de la sévérité des comportements autistiques sont
nombreux, comme la CARS (Chilren Autism Rating Scale). Les principales
échelles sont décrites par M. Soulé et F. Sirol dans I’article de Psychiatrie de
I’enfant [95, p.700] avec la recommandation que les équipes puissent continuer a
utiliser les échelles auxquelles elles sont habituées, mais en connaissant les
limites de leurs qualités psychométriques (validités, fidélité inter-juges,
sensibilités), et en complétant leur évaluation au moyen d’autres instruments

validés et adaptés a leur besoin clinique.

Bilan de recherche

Ce bilan sera également clinique et biologique. Un certain nombre d’instruments
d’évaluation sont en effet validés pour étre utilisés a des fins de recherche afin
d’affiner I’étude du sous-type comportemental de la population autiste recrutée.
C’est le cas d’échelles comme I’ADI-R et ADOS/PL-ADOS/ADOS-G citees
précédemment, dans le bilan diagnostique. Concernant les évaluations
paracliniques, elles pourront relever, selon les besoins de la recherche, de

différents bilans biologiques (biochimique, immunologique, génétique,...).

On peut citer :
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1) Le bilan biochimique avec notamment, des dosages de sérotoninémie et des
neurohormones de stress de [’axe hypothalamo-hypophysaire (ACTH, b-
endorphine et cortisol plasmatiques), ainsi que du Systeme Nerveux

Sympathique (noradrénaline, adrénaline et dopamine plasmatiques).

2) Le bilan génétique avec I’utilisation de marqueurs adaptés aux hypothéses
étudiées. Les recherches génétiques ne se limitent pas a I’étude des geénes
directement impliqués dans le risque d’autisme, mais portent aussi sur des genes
susceptibles de modifier I’expression comportementale des troubles autistiques.
Il est nécessaire de tenir compte des possibles interactions entre les facteurs
environnementaux et les facteurs génétiques étudiés. C’est dire I’'importance
d’étudier les effets du génome intégrés a ceux de I’environnement, qu’il soit
postnatal ou prénatal (environnement psychologique mais aussi environnement
cytoplasmique, environnement utérin avec les échanges placentaires et les effets

hormonaux).

3) Le bilan neuroradiologique (IRM, scanner,...) et électrophysiologique
(potentiels évoqués corticaux ou du tronc cérébral).

Enfin, les anomalies neuroanatomiques et neurophysiologiques pourraient tres
bien résulter d’un effet en cascade de facteurs aussi bien environnementaux que
biologiques et n’étre pas la cause directe des troubles autistiques. Ceci peut étre
illustré par I’exemple bien connu de I’effet d’un environnement anormal comme
celui créé par une déprivation visuelle unilatérale chez I’animal qui entraine des
anomalies neuroanatomiques définitives au niveau de structures cérébrales,
pourtant parfaitement fonctionnelles initialement. 1l est donc extrémement
difficile de déterminer si les anomalies cérébrales retrouvées chez les enfants
autistes sont des causes du syndrome autistique ou seulement des consequences
apparentes a considérer au méme niveau que les comportements autistiques.

Dans son article, C.A. Dessibourg [31], indique la nécessité d’articuler les bilans
de routine avec les bilans de recherche, mais, il est important de bien différencier
le registre de la recherche (avec des examens biologiques comprenant une prise

de sang et d’autres investigations) de celui du soin (qui nécessite un bilan
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d’évaluation clinique de la sévérité des troubles autistiques). Ainsi, les prises de
sang réalisées dans le cadre de la recherche se dérouleront dans un lieu autre que
le lieu de soin. Mais il est intéressant d’articuler ces deux registres et d’intégrer
une approche biologique de recherche a la pratique clinique. En effet, I’approche
biologique intégrée a la clinique peut apporter a I’équipe soignante un nouvel
éclairage sur l’autisme et, de ce fait, exercer un effet dynamisant chez des
équipes qui souvent “s’épuisent” face a la pathologie autistique. Ainsi, le résultat
biologique de la recherche mettant en évidence des taux de neurohormones de
stress trés supérieurs a la normale chez des enfants présentant un retrait autistique
sévere, a permis a certains soignants de porter un regard différent sur ces enfants
et de relancer une dynamique relationnelle qui s’essoufflait devant le repli social
et I’absence de langage verbal. C’est un peu comme si, sous I’éclairage
biologique, les émotions inapparentes prenaient corps, devenaient visibles et
venaient interpeller I’entourage, qu’il soit familial ou soignant. Cet éclairage ne
remplace pas la réflexion psychanalytique qui, depuis bien longtemps déja,
souligne I’importance des angoisses autistiques, mais il permet d’étre confronté a
une autre réalité, la réalité biologique. Cette réalité, parce que justement elle est
autre, peut créer un effet de surprise et, par la méme, peut aider au soulévement
d’un questionnement et & une prise de conscience.

La multiplication des examens complémentaires comme I’IRM, indépendamment
méme de leur colt de santé publique et du codt psychologique, peuvent
constituer pour les parents un parcours du combattant dont ils ressortent encore
plus abattus et démunis devant I’absence de résultats probants. Ils sont parfois
difficilement réalisables ou particulierement stressants pour I’enfant autiste, et,
les batteries d’évaluation posent en fait un véritable probleme éthique ou I’enfant

autiste risque de passer d’un statut de sujet a celui d’objet.

1.6 DIAGNOSTIC PRECOCE DE L’AUTISME INFANTILE

Si le diagnostic de I’autisme infantile peut étre établit entre la deuxieme et la

troisieme année de vie, des signes ont amont peuvent exister avant la constitution
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du syndrome autistique et leur reconnaissance peut permettre un diagnostic

précoce.

P. Mazet [76, p.267] les reprend a partir du regroupement en six groupes qu’en

font Houzel et Abgrall :

1-

Une attitude de sagesse particuliere, elle est signalée dés la premiére année de
I’enfant et elle s’accompagne d’une indifference a I’égard du monde
extérieur, indifférence aussi a I’égard des personnes (notamment I’absence de
pleurs lorsqu’on quitte I’enfant, I’absence de babillage) qu’a I’égard des
jouets.

Des troubles posturaux et psychomoteurs : absence ou retard de I’attitude
anticipatrice du bébé lors de I’approche de la meére, défaut d’ajustement
postural, hypotonie, stéréotypies motrices et notamment jeux stéréotypés avec
les mains que les enfants contemplent alors inlassablement des I’a4ge 5-6
mois, retard psychomoteur ; mais parfois il ne s’agit pas de la non-
acquisition d’une fonction mais du désinvestissement trés rapide par I’enfant
de cette fonction juste apres les premiers essais qui souvent sont situés a un
age normal.

Des anomalies du regard : absence de poursuite oculaire, évitement du regard
d’autrui : regard périphérique, regard par coups d’ceil, strabisme. Il s’agit
parfois d’anomalie de I’audition, notamment une certaine indifférence aux
sons qui peut faire croire, que I’enfant est sourd.

La non- apparition des organisateurs de Spitz : absence ou retard du sourire
au visage humain ; absence de I’angoisse du 8° mois.

Des phobies massives et mal organisées : elles sont surtout repérables dans la
deuxiéme année : phobies des bruits et en particulier des bruits faits par les
appareils ménagers (aspirateurs, machine a laver, etc.)

Des troubles somatiques fonctionnels: il peut s’agir de troubles oro-

alimentaires, de troubles sphinctériens ou de troubles du sommeil.
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Plusieurs chercheurs ont tenté de savoir, quels étaient les signes précurseurs dont
la valeur prédictive était la meilleure. Tordjman et Ferrari [97, p. 168] présentent

celles qui leur paraissent les plus fiables :

> Recherche de C. Lord qui a évalué a I’age de 3 ans, trente enfants qui avaient
été considérés a I’age de 2 ans comme possiblement atteints d’autisme
infantile. Il constate une relative stabilité du diagnostic dans la majorité des
cas. Il conclut sur la possibilité d’un diagnostic des I’age de 2ans en insistant
sur les signes les plus importants : indifférence a la voix, absence de pointage
et stéreotypies des mains et des doigts.

» Recherche de S. Baron- Cohen qui a mené une étude avec I’objectif d’établir
la possibilité de détecter I’autisme deés I’age de 18 mois. Son étude a porté sur
quarante et un nourrissons agés de 18 mois qui présentaient, un fort risque
génétique de développer un autisme. L’instrument utilisé pour apprécier les
signes est le questionnaire CHAT (Check-list for Autism in Toddlers),
administré par des medecins généralistes ou des travailleurs sociaux. Les
résultats de cette étude orientent sur les signes suivants : absence de pointage
(protodéclaratif), I’absence d’attention conjointe, considérés comme les

précurseurs d’une altération de la « théorie de I’esprit ».

Le questionnaire (CHAT) peut étre utilisé pour le repérage individuel lors de
I’examen de routine d’un enfant par un médecin. Elle est disponible en francais
mais non validée en France. Elle comporte 9 items aux parents et 5 items
d’observation de I’enfant par le médecin. Il y a 5 items-clés. Cet outil a une
spécificité élevée (0,97) mais sa sensibilité pour détecter les TED est seulement
de 0,38 (8). Quel que soit le resultat de I’enfant a I’évaluation, I’enfant est orienté
en consultation spécialisée. La Modified Check-list for Autism in Toddlers (M-
CHAT) est en cours d’évaluation comme outils de repérage (avis du groupe de
pilotage). Elle se présente sous la forme d’un questionnaire fermé en 23 items.
Elle est destinée a des parents d’enfants agés de 24 mois. L’Alarme détresse bebé
— ADBB fait du repli et du retrait chez des nourrissons de 2 a 24 mois des signes

d’alarme importants devant attirer I’attention du médecin. Il s’agit d’une échelle
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francaise. Elle comporte 8 items cotés de 0 (pas d’anomalie) a 4 (anomalies
séveres). Il s’agit d’un outil non spécifique de I’autisme destiné a repérer les
problemes de développement chez le nourrisson.

Les résultats intermédiaires de la recherche menée par le groupe PREAUT?[22]
en France, confirme I’intérét de prendre un indicateur de développement pour
I’observation des états de souffrance de I’enfant de moins de deux ans. La grille
PREAUT vise a Vvérifier si les scores a risque enregistres, peuvent prédire un
trouble ultérieur de type autistique. Elle concerne des bébés de 4- 9- 12 et 24
mois.

Dans son article, « la voix comme premier objet de la pulsion orale », M. C.
Laznik (qui participe & la recherche PREAUT) [67], décrit les effets de la
prosodie sur les bébés. Les bebés autistes pour elle : « nous portent & penser que
le nourrisson ne regarderait sa meére que lorsqu’il fait I’expérience d’une
prosodie. C’est ce qui lui permet de repérer la présence maternelle, de rechercher
le visage qui correspond a cette voix et de surcroit, de rechercher a se faire objet
de ce regard, dans lequel il lira qu’il est I’objet cause de cette surprise et de cette
joie que la prosodie et les traits du visage maternel reflétent. 1l aura alors noué
avec elle un circuit pulsionnel scopique. Elle s’intéresse aux travaux du
psycholinguiste Fernald A. Simon, qui ont porté sur la prosodie chez les bébés.
M. Grolier [72, p. 151], revient sur les deéveloppements de Laznik, que cette
derniere articule avec ceux de la neurologie et la physiologie, pour poser qu’il y
a dans I’autisme un arrét dans le circuit pulsionnel de la voix. Un dépistage
précoce des signes autistiques permettrait alors une orientation thérapeutique qui

remette en route ce circuit pulsionnel, en jouant avec I’enfant et sa mére.

1.7 EVOLUTION DES TROUBLES ENVAHISSANTS DU
DEVELOPPEMENT

L’importance des études longitudinales est soulignée par, Lebovici [69, p.3449]
et Diatkine [32, p.1255]. Elles permettent d’apprecier I’évolution et le pronostic
des TED. Dans le rapport de la haute autorité de santé (HAS) [53, p.55], on peut

2 PREvention AUTtisme.
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retenir que le diagnostic initial d’autisme infantile reste stable pendant toute la
vie dans 80 % a 92 % des situations étudiées. Cependant, les symptdmes de
l'autisme, en particulier ceux de la triade (troubles de la communication et du
langage, des interactions sociales et les comportements répétitifs) peuvent se
modifier au cours de la vie. Les requalifications du diagnostic concernent
essentiellement des personnes dont le diagnostic initial était classé dans les
catégories :  « syndrome d'Asperger », « autisme atypique », « autres TED » et
« TED, sans précision ». La plupart des personnes pour lesquelles un diagnostic
d'autisme infantile ou de troubles envahissants du développement a été porté
pendant I’enfance garderont des particularités tout au long de leur vie. Il en est de
méme pour les adultes avec un syndrome d’Asperger.

Du fait de I’évolution de la définition des TED (dont celle de I’autisme qui a
entrainé une modification de la proportion des personnes avec retard mental au
sein de cette population), les connaissances actuelles sur I’évolution des
symptomes et des capacités des personnes avec des TED au cours de
I’adolescence et du passage a I’d4ge adulte ne sont pas consensuelles pour
beaucoup d’entre elles et justifient des recherches complémentaires. Néanmoins,
les points suivants font actuellement I’objet d’un consensus :

+ la communication et le langage peuvent s'ameliorer pendant la trajectoire de
vie entiére, en particulier la communication non verbale qui s'améliore
fréguemment chez les personnes avec autisme infantile.

¢ lors du passage de I’adolescence a I’d4ge adulte, des améliorations de la
communication et du langage sont observées chez environ une personne sur
deux avec autisme infantile.

+ cependant, si I'enfant avec autisme infantile n'a pas développé un langage
fonctionnel a I'dge de 5 ans, la probabilité de I’acquérir devient de plus en
plus faible avec I’age.

+ 10 % des adultes avec autisme infantile n‘ont pas développé de langage.

+ A l’adolescence, chez 20 a 35%, une aggravation des troubles est observée
dans des cas pendant un a deux ans.

Certaines personnes, du fait de I'évolution positive de leurs troubles initiaux,

peuvent ne plus remplir les critéeres qui avaient justifié le classement dans la
catégorie diagnostique initiale.
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1.8 LES DIFFERENTES APPROCHES PSYCHOPATHOLOGIQUES

A I’intérét que suscite le syndrome autistique s’ajoutent de vives discussions et
des pistes de travail nombreuses et pour certains contradictoires et inconciliables.
Elles sont présentées a partir de la publication de D. Houzel [55, p.1225] qui
fraye une place a chacune d’elle et qui les a classées en trois rubriques :

cognitivistes, éthologiques et psychodynamiques :
1.8.1 Les approches cognitivistes :

Le présupposé de cette approche est, chez la plupart des auteurs, de nature
biologique. L’espoir est de remonter, des perturbations actuelles a des « états
initiaux », qui seraient rattachables a un dysfonctionnement de telle ou telle

structure cérébrale.

Le cognitivisme fait référence a des représentations mentales, & des modéles
intrapsychiques, a des concepts. En est exclu tout ce qui est émotionnel et a

fortiori, pulsionnel.

Tout modéle cognitiviste de I’autisme se trouve donc dans une position
singuliere, puisqu‘il doit rendre compte d’une inaptitude massive aux échanges
émotionnels tout en s’appuyant sur une discipline qui met entre parentheses le
probleme des émotions. Récemment, certains chercheurs en sciences cognitives
ont réintégré dans leurs modeles des concepts plus aptes a rendre compte de la
vie émotionnelle et pulsionnelle. Pour Houzel ; « peut étre les recherches sur

I’autisme ne sont-elles pas étrangeéres a cette évolution » [55, p. 1226]

La nécessaire prise en compte des aspects émotionnels rapproche souvent les
hypotheses cognitivistes de certaines hypotheses psychodynamiques. La
différence entre les deux types d’approches se résume alors surtout a des

questions de méthodes et de présupposés.

La méthode en sciences cognitives est I’observation expérimentale. Elle permet
I’investigation systématique de tel ou tel aspect de la pathologie autistique. La ou

la description clinique reste singuliére et plus ou moins approximative,
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I’approche cognitive apporte un moyen d’étude rigoureux, standardisé et

systématique. C’est ce qui en fait la force et I’intérét.

Les données recueillies sur les perturbations cognitives des enfants autistes sont

les suivantes :
1.8.1.1/ les troubles perceptifs :

Depuis Kanner qui soulignait les anomalies du regard des enfants autistes, la
description clinique des troubles perceptifs de I’autisme s’est peu a peu enrichie.
C’est a la fin des années 1960 que les recherches cognitives proprement dites ont
commencé en mettant en évidence la préférence de ces enfants pour les sons de
fréquence élevée. D’autres montrérent plus tard que certaines fréquences de

stimulations visuelles clignotantes étaient préférées par les enfants autistes.

Cependant, ces différentes recherches ont écarté I’existence d’un déficit sensoriel

simple, c'est-a-dire a un niveau périphérigue de I’information sensorielle.

Des anomalies de discrimination, de structuration et de mémorisation des stimuli
sensoriels, en fonction de leur contenu émotionnel, symbolique ont été mises en

évidence.

Les recherches ont également porté sur les conduites perceptives des enfants
autistes. Mis devant des photographies étalées, ils regardaient préférentiellement
le fond, alors que les enfants normaux ou retardés regardaient préférentiellement

les figures.

Houzel cite les travaux plus récents de A. Bullinger [19] qui décrit d’autres
anomalies des conduites perceptives. Les enfants autistes elaborent de maniére
privilégiée les propriétés périphériques des objets de leur systeme visuel au
détriment du systéeme fovéal. Ces enfants adoptent une attitude de protection
lorsqu’on leur présente un objet de face; si par contre on le leur présente
latéralement, ils adoptent une attitude asymétrique et peuvent se saisir de I’objet.
Tout se passe comme si I’autiste, par ces conduites perceptivo-motrices, évitait

les stimulations qui le confronteraient aux propriétés géométriques précises des
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objets et de I’espace qui les contient, au profit d’une perspective plus floue, plus

qualitative et a signification plus tonico-émotionnelle qu’instrumentale.
1.8.1.2/ Les troubles de I’intelligence :

L’un des apports des recherches cognitives a la clinique de I’autisme a été de

montrer la possibilité d’évaluer le niveau intellectuel de ces enfants.

La grande majorité parmi eux a un déficit du niveau intellectuel. Cependant,
quelgues uns ont une compétence exceptionnelle dans un domaine particulier.
Mais leur score reste toujours moins bon aux épreuves verbales. Cependant, les
autistes de bon niveau semblent susceptibles d’améliorer tardivement leur niveau

verbal.

Les passations d’épreuves issues de la psychologie génétique de Piaget montrent
qu’ils n’ont pas de déficit dans I’acquisition de la permanence de I’objet. Si on

les compare a des enfants retardés non autistes selon I’age mental.
1.8.1.3/ Les troubles de la mémaoire :

En regle générale, la mémoire des enfants autistes ne semble pas déficiente. Au
contraire, ils sont capables de mémoriser trés rapidement des situations qu’ils ont

connues et qu’ils ont besoin de retrouver a I’identique.
1.8.1.4/ Les troubles de la symbolisation :

Les troubles de la symbolisation, faculté abstraite par excellence, ne peuvent étre
mis en évidence directement par des procédures expérimentales. On peut
considérer que ces troubles peuvent se refléter dans domaines suivants : troubles

de I’intelligence, troubles du langage, défaut d’imitation, les perturbations du jeu.

Le jeu symbolique se développe entre 13 et 22 mois, certains auteurs
cognitivistes ont montré que tous les enfants de plus de I’age de 20 mois qui
n’avaient pas de jeu symbolique avaient des traits autistiques. Ils ont mis en
évidence le caractere stéréotypé, I’absence de caractere d’abstraction et de

symbolisation du jeu des autistes.
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1.8.1.5/ Les troubles du langage :

Les troubles du langage sont constants et toujours majeurs dans I’autisme
infantile. Houzel [55, p.1231] estime a environ 1/3 la proportion d’autistes qui
n’acquiérent aucun langage et a 1/3 celle de ceux qui ne développent qu’un
langage rudimentaire. L’ importance pronostique a été soulignée pour faire de la
non- apparition du langage communicatif avant I’age 5 ans un critére de mauvais
pronostic. Cependant, quelques autistes peuvent développés un langage apres 5
ans. Cependant leur langage se developpe toujours avec retard et a une vitesse
ralentie. Par contre, certains peuvent améliorer leur langage trés longtemps apres
I’adolescence. Les anomalies du langage observees, telles que les rapportent

Houzel, sont les suivantes :

Troubles de la communication préverbale comme I’absence de pointage, la
pauvreté de la gestuelle communicative et le défaut de gestes et de mimiques
dans I’accompagnement du langage. Les expressions faciales, les hochements de
téte, les sourires manquent, de méme que I’interprétation des indices venant

d’autrui fait défaut.
Troubles du langage proprement dit :
» Dans sa réalisation

Niveaux phonologigue et morphosyntaxigue ne semblent pas présenter

d’anomalie.

Niveau sémantique est par contre tres atteint. Les enfants autistes ont une grande

difficulté a utiliser les mots en respectant leurs contraintes semantiques. lls
peuvent acquérir un bon niveau de vocabulaire mais s’ils n’échouent pas a se
représenter la signification des mots, ils échouent a I’utiliser correctement. Ils ont
des difficultés dans I’utilisation des termes deictiques qui font référence aux
caracteristiques spatiales, temporelles et interpersonnelles. D’ou I’inversion

pronominale et la difficulté a manier les temps des verbes.
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Niveau pragmatique c'est-a-dire de I’usage social du langage qui est souvent

atteint avec hypo spontanéité du langage, défaut d’adaptation aux roles
conversationnels, non respect des régles de politesse, de la prise de parole a tour
de role, une rigidité et une inadaptation du langage au contexte, une variabilité et
une abondance de la communication en fonction de I’interlocuteur et de la

situation.

Niveau prosodique tres perturbé, on décrit une monotonie de I’intonation, des

taux inhabituels de hautes fréquences, une raucité de la voix, hyper ou
hyponasalité, mauvais contréle du niveau de la voix et de fréquents

chuchotements.

Echolalie les travaux des cognitivistes ont surtout porté sur les fonctions de
I’écholalie qu’ils considérent comme non communicative. Mais Houzel cite des
auteurs qui lui reconnaissent six fonctions : prise de parole, affirmation, réponse
positive, demande, répétition aidant le traitement de I’information, autorégulation
du discours. Méme si elle aurait moins de valeur de communication, I’écholalie
retardée garde ces mémes fonctions communicatives. Il cite également des
auteurs qui distinguent I’écholalie immédiate de I’écholalie différee. Cette

derniére aurait moins de valeur communicative.
» Dans sa compréhension

Elle a suscité moins de travaux que la réalisation du langage. On a surtout mis en
évidence la difficulté des enfants autistes a comprendre le sens des expressions

linguistiques lorsque le contexte n’est pas évocateur.
1.8.1.6/ Les troubles des interactions sociales :

Kanner mettait d’emblée I’accent sur les interactions sociales car c’est I’intensité
des troubles des interactions qui lui paraissait I’élément le plus frappant du

nouveau syndrome qu’il décrivait.

Les recherches qui ont porté sur les interactions précoces des autistes sont peu

nombreuses sans doute en raison des difficultés méthodologiques. Le diagnostic
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est rarement fait trés tot et I’on ignore le plus souvent quel a été leur premier
développement. Des recherches sur les « signes d’alarme » d’autisme infantile,
c'est-a-dire les premieres manifestations qui ont inquiété I’entourage de I’enfant,
ont montré que dans 60% des cas des anomalies avaient été remarquées pendant

la premiére année de I’enfant.
» Troubles de la communication des émotions et des autres états mentaux.

Jusqu’en 1980 peu de chercheurs, a part les psychanalystes, s’étaient intéressés a
I’aspect émotionnel du syndrome autistique. Les presupposes des cognitivistes
excluaient I’émotionnalité du champ de leur étude. Mais I’approfondissement des
études sur I’autisme a fait rentrer dans le champ des sciences cognitives ce qui

concerne la vie émotionnelle.

Baron-Cohen a mis en évidence I’incapacité des autistes a attribuer une croyance
a autrui, a organiser une histoire tenant compte des états mentaux des
protagonistes, a comprendre des scénarios ayant un contenu émotionnel. Les
autistes ne savent pas s’informer des sentiments d’autrui, ni montrer leur
intention a autrui. lls sont incapables de se représenter les caractéristiques
psychiques et les interactions implicites de leurs interlocuteurs. Il s’agirait d’un

trouble de I’intégration et de la régulation internes des objets mentaux d’autrui.
» Troubles de I’attention conjointe

L’attention conjointe a été décrite par Bruner [17] en 1975. C’est la capacité
d’orienter son regard vers un méme objet que le partenaire avec lequel on
interagit. Elle commence a se développer entre 2 et 4 mois, pour étre pleinement

efficace vers la fin de la premiere année. Elle est déficiente chez les autistes.
» Troubles de la reconnaissance d’autrui et de soi

La reconnaissance du visage humain, qui est le stimulus le plus significatif pour
les jeunes enfants, est perturbée chez I’autiste. Langdell en 1981, a montré que
les autistes s’appuyaient plus sur I’observation des parties basses du visage, pour

opérer cette reconnaissance, que sur les parties hautes comme font les autres
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enfants. Mais ils sont capables de discriminer des individus entre eux et ils
peuvent le plus souvent se reconnaitre devant un miroir et identifier leur

photographie parmi celle des autres.

Pour Houzel, [55] les théories qui s’associent a la moisson de faits récoltés par
les recherches cognitivistes sont tout aussi abondantes mais aucune n’est
confirmée expérimentalement de facon probante. Et ce qui frappe pour lui, c’est
le contraste qu’il y a entre des données toutes convergentes vers des troubles de
la relation et de la symbolisation, alors que les modéles theéoriques proposés font
appel a des dysfonctionnements, voire a des lésions organiques. Si des
perturbations des réponses de I’entourage sont reconnues, elles sont considérées
comme conséquence de I’autisme de I’enfant, jamais comme une de ses
déterminations. Les principales hypothéses théoriques sont regroupées comme

suit :
> Théorie linguistique : Rutter (1985) a soutenu une hypothese

Hypothése linguistique : le trouble cognitif de base serait une anomalie cognitive
englobant le langage, mais le dépassant en atteignant les fonctions de
séquencage, d’abstraction et de codage. Il y aurait dans le langage un facteur
étiologique héréditaire, mais non spécifique, car commandant des fonctions
cognitives génerales : I’expression de ce facteur se ferait dans une méme fratrie

selon plusieurs modalités, I’autisme n’étant que I’'une d’entre elles.
» Theories perceptives :

les anomalies réceptives constatées dans I’autisme ont suscitée trois hypotheses,
la premiere, celle de la dominance des sens proximaux défendue par Schopler
[92] qui émet que les autistes utiliseraient essentiellement les sens proximaux, ce
qui serait caractéristique d’un premier stade du développement sensoriel, et ne
passeraient pas a I’étape suivante ou les sens distaux sont investis (vue, ouie).
Cette hypothése est abandonneée car les recherches n’ont pas confirme les étapes
du développement sensoriel de I’enfant. La deuxieme hypothése est celle de

I’hyper sélectivité des stimuli. Selon Lovass (1968), I’autiste réagirait trop
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exclusivement a une partie d’un message, aussi préterait-il attention a des détails
en ignorant d’autres aspects significatifs de la situation. La troisieme hypothese
est celle de I’instabilité sensorielle, proposée par Ornitz et Rivo en 1968, I’autiste
serait incapable de moduler les entrées sensorielles avec les sorties motrices, ce
qui se traduirait par un pattern inhabituel de la motilite motrice. Ces deux

hypothéses n’ont pas également été retenues.
> Lathéorie de I’hémispheéricité :

Cette théorie inclut I’autisme dans les troubles résultants d’anomalies de la
dominance cérébrale.

> Les théories métareprésentationnelles : U.Frith (1985) a proposé d’appeler
« métarepresentation » la capacité de se représenter I’état mental d’autrui dans
une circonstance donnée. De nombreux auteurs font de I’incapacité de I’autiste a
avoir des métareprésentations, le trouble de base du syndrome. Cette fonction
trés élaborée, pourrait étre localisée dans une aire cérébrale (le cerveau limbique

pour Hobson, I’amygdale pour O’Connors).

1.8.2 Les approches éthologiques

L’éthologie est I’étude des comportements animaux et humains en milieu naturel.
Son sujet d’étude est les modalités spécifiques d’interaction d’un individu avec
son environnement et non la recherche de mecanismes généraux d’apprentissage,
comme les cherche le béhaviorisme, ni la mise en évidence d’états initiaux,
comme le visent les sciences cognitives. L’autisme est rapidement devenu un
domaine privilégié de I’éthologie humaine. Dans son livre, N. Guedeney [85,
p.6-7] décrit le parcours qui a conduit Bowlby [18] a élaborer sa théorie de
I’attachement et cite la psychologue M. S. Ainsworth, qu’elle considére comme
celle qui a donné un prolongement expérimental et une audience scientifique a

cette théorie.

Les recherches ont conduit a proposer une premiere theorie éthologique de
I’autisme infantile ainsi que des applications thérapeutiques. C’est ainsi que des
défauts de comportement d’attachement des enfants autistes ont éte observes.
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D’un point de vue méthodologique, pour le recueil de données, les chercheurs
ont eu recours a la fois & I’observation directe, a des moyens d’enregistrement
objectifs comme le magnétophone ou le magnétoscope et a I’observation

participante.

e Dans I’observation directe, le chercheur s’efforce de ne pas interferer
avec les phénomenes qu’il observe, il peut méme se cacher derriere
une glace sans tain pour enregistrer le plus fidelement possible des
séquences de comportement.

e Les films familiaux enregistrés par les parents au cours de la petite
enfance sont comparés avec ceux d’enfants qui ont évolué
normalement.

e L’observation consiste a laisser au sujet observé [I’initiative des
interactions a I’intérieur d’un cadre d’observation précis dont le

chercheur est le garant.

Pour M. Lamour et S. Lebovici [68 p.171], si les processus de développement
étaient soumis a I’influence des parents, a présent, I’interaction conduit a
appreécier les effets qu’exerce au retour le bébé sur ses parents et par la méme, la

maniéere dont il influence, de maniere active, les soins qu’il regoit.

Les théories relatives a I’autisme, dans perspective éthologique, sont regroupées

par Houzel selon quatre rubriques :

1- Les dysfonctionnements interactifs précoces :

A partir des travaux de Mazet [76] sur des films familiaux. 1ls montrent que
I’autisme infantile est précédé de dysfonctionnements interactifs trés précoces.
Ils se caractérisent par des distorsions de I’articulation entre le regard et la
motricité, des dysharmonies dans la répartition du tonus postural, des
perturbations de [I’attention conjointe, des modifications du rythme des
engagements interactifs avec dyssynchronie, dysharmonie des interactions
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mimiques, caractére incompréhensible des émotions ressenties par les
observateurs du film, diminution des transformations d’un mode interactif dans

un autre.

2- Les défauts de comportement d’attachement :

Ils sont décrits par Bowlby [18] qui observe que les enfants autistes, au contraire
des autres enfants ne recourent pas a leur mére pour se faire consoler lorsqu’ils
souffrent. L’intérét des enfants autistes pour les objets inanimeés est interprété
comme la manifestation d’une déviance des conduites de d’attachement. Un type
de comportement appelé «évitement anxieux » a été interprété par Ainsword
comme un attachement négatif. Elle fait correspondre a la non-recherche de
réconfort physique, a I’évitement du regard, a I’écart physique actif lorsque
I’enfant est pris dans les bras, du c6té de la mere, un refus inconscient des
demandes de I’enfant d’entrer physiquement en contact. Chez [ autiste,
I’attachement a la personne humaine serait remplacé par un attachement aux
qualités sensorielles de I’objet selon le modéle mis en évidence par Harlow dans

ses recherches sur les singes rhésus.

Pour N. Guedeney [48 p.10], la théorie de I’attachement apparait bien comme le
concept clef de la deuxiéme moitié du XX° siécle, en psychopathologie et en
psychologie. Il est né dans la violence des séparations et des carences précoces,
au croisement des apports de la psychanalyse, de I’éthologie, des sciences
cognitives, de I’informatique et de la cybernétique avec ceux de I’observation, de

la reconstruction et de la mise en récit.

3- Les conflits de motivation

que soutiennent E. A et N. Tinbergen a partir d’analogies entre certains
comportements d’enfants autistes et des comportements de réorientation et de

déplacement animaux répondant a des conflits de motivation entre approche et
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évitement. lls ont noté, chez I’enfant autiste la présence de deux systémes
motivationnels antagonistes : I’envie d’explorer I’environnement et la peur des
stimulations suscitées par cette exploration. Ce conflit se résout par I’arrét du
processus d’exploration. Ainsi la rencontre de I’enfant avec un adulte se traduit
par un conflit entre un desir de I’approcher et un désir de I’éviter. L’évitement
serait lié¢ a la peur de I’adulte, impressionnant par sa taille et pouvant émettre
inconsciemment des signaux agressifs. Ce conflit est évité grace aux réponses
des parents qui encouragent la socialisation par des marques de tendresse. Aussi,
quand les parents n’ont pas ces attitudes et qu’ils exposent trop leur enfant a des
contacts étrangers, une évolution autistique serait possible, éventuellement
favorisée par des prédispositions génétiques ou par des anomalies dues a des
Iésions neurologiques. Comme mesure thérapeutique, les Tinbergen décrivent
une technique d’ « apprivoisement » qui consiste a laisser I’enfant approcher
I’adulte sans que celui-ci lui préte trop attention. Le thérapeute pendant cette
approche, s’efforce de parler de I’enfant avec ses parents en terme positifs. Au
début, il évite le contact visuel avec I’enfant, il respecte son coin favori et ce
n’est qu’aprés plusieurs approches que I’adulte prend I’initiative de contacts
visuels d’une maniere graduelle et ludigue et en ajustant ses conduites aux
réponses de I’enfant. Cette technique d’apprivoisement a évolué vers celle du
holding qui fait appel a des procédés de conditionnement opérant et de
stimulations maternels. Cette technique de holding est jugée discutable par
Houzel qui la rapporte, car il la considére comme trop épuisante et cela suffit-il
pour établir un contact au seul niveau significatif, c'est-a-dire au niveau

psychique ?
4- L’approche par le dos :

proposée par Soulayros, grace a des analyses de films d’enfants autistes, il a
montré que non seulement il y avait chez eux un conflit de motivation entre
approche et fuite selon le modéle de Tinbergen, mais aussi que I’enfant se laissait
beaucoup plus volontiers approcher de dos. Seule cette situation dos-contact

permet un apaisement de ces enfants hautement inquiets, a la recherche
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permanente de I’autre, terriblement effrayant lorsqu’il se présente de face. Les
enfants autistes ont la un comportement opposé a celui d’enfants normaux, qui
sont rassurés par une approche de face et qui peuvent étre inquiets dans une
approche dorsale. La conduite thérapeutique proposée est celle d’une prise de
contact par le dos, sans intervention du regard, pour permettre a I’enfant

progressivement de mieux tolérer autrui.

Dans plusieurs travaux, S. Lebovici [68], propose une approche des interactions
de IP’enfant avec ses parents incluant la théorie de [I’attachement et
psychanalytique. 1l parle d’interactions fantasmatiques car la mére, dans ses soins
a I’enfant, garde en elle I’enfant imaginaire qui nait avec le désir de grossesse,
I’enfant fantasmatique qui est celui du désir de maternité et du désir d’enfant. Et
elle porte dans ses bras I’enfant de la réalité et toute sa vie psychique s’inscrit

dans ses soins maternels.

1.8.3. Les approches psychopathologiques :
1.8.3.1/ La théorie systémique :

Le concept de double lien, définit par Bateson en 1956 inaugural de la
psychopathologie systémique largement utilisé pour rendre compte de la genése
de la schizophrénie, n’a pas été repris dans I’étude de I’autisme infantile. Mais
Houzel rapproche les observations des Tinbergen sur les «conflits de
motivation » ainsi que la notion de « situation extréme définie par Bettelheim.
Les thérapies familiales n’ont pas abordé directement la question de I’autisme
infantile, néanmoins, certaines de ses approches peuvent offrir de nouvelles
ressources aux thérapeutes quand ils accueillent les familles de ces enfants,

traversees comme elles sont par la souffrance. On peut en distinguer :

- I’approche structurale : élaborer par Minnuchin S. [81], dans laquelle il invite
le thérapeute a dessiner la carte structurale de la famille afin de visualiser les

relations observées dans I’ici et maintenant. Le thérapeute regarde les patterns
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relationnels qui maintiennent le symptéme. Son regard n’est pas porté sur
I’histoire ou sur le processus qui ont contribué a la production du symptéme mais
sur la place occupée dans I’espace, qui est assis a coté de qui, qui prend la parole
et il identifie les sous- systéemes exécutifs du sous systeme censé obéir [81,
p166]. Les alliances, les conflits entre conjoints déviés sur un enfant, constituent
autant d’ajustements des membres d’une famille a une situation donnee. Le
thérapeute s’interroge dans quelle mesure cette organisation alimente t- elle le
probléme en figeant les relations et en attribuant a chague membre un réle qui
I’emprisonne. Un enfant, seul ou en alliance avec un parent, peut prendre les
commandes pour permettre un meilleur fonctionnement familial. 1l est dans ce
cas « parentifié » et joue un réle de parent dans la fratrie. Il est le confident ou le
soutien du parent avec qui, il est en alliance parce qu’il sent que ce dernier ne

peut pas faire face au stress familial ou extra familial.

- La théorie Bowenienne des systemes familiaux : Meynckens et Henriquet —
Duhamel dans leur livre [80], reprennent les travaux de M. Bowen qui était
psychiatre et psychanalyste. Dans son livre, la différenciation du soi [16], il a
développé le concept de différenciation de soi qu’il considere comme un
processus de croissance personnelle. Il vise a sortir de relation fusionnelle, que
I’on rencontre spontanément lorsqu’il y a angoisse, lorsque la cohésion du
systétme est mise en péril de I'intérieur ou de I’extérieur et que chacun
appréhende un risque d’éclatement. Cela implique une prise de distance du
« facteur émotif » pour sortir de la « masse du moi familial indifférencié », de la
tendance spontanée a la fusion en réaction a I’angoisse. Dans une famille, dans
une equipe, cette recherche de fusion et d’indifférenciation donne naissance a
des sous groupes qui s’enkystent et rompent le dialogue. Pour Meynckens et
Henriquet — Duhamel [80, p.123], les psychanalystes qui cotoient les milieux
institutionnels décrivent des phénomeénes semblables : « ce qui lient les étres
humains - éros -, processus de liaison favorisant cette identification mutuelle,
risque de mettre en place des phénomeénes mortiferes - thanatos-
d’homogenéisation et d’indifférenciation, de fusion et de compulsion de

répétition figée ». Dans ce processus de différenciation, deux dangers possibles,
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sont décrits, la « sur- individualisation », I’indépendance tourne alors en
isolement, la séparation en solitude et tout échange avec autrui disparait. Tandis
que I’échec de I’individuation, « la sous- individuation, fait courir le risque d’une

fusion avec d’autres organismes plus forts, ou méme d’une absorption par eux.

- L’approche contextuelle de Boszormenyl- Nagy [15]: il a développé les
concepts de délégation, de loyauté (invisible clivée), de balance de justice,
d’éthique relationnelle, de responsabilité. Il cherche a recadrer le symptome
comme une manifestation de la loyauté du patient a sa famille d’origine. Il
distingue quatre dimensions qui forment la réalité psychique et relationnelle

d’une personne :

1- Celle des faits; liée aux racines genétiques, de la santé physique, des
événements. Cette dimension recouvre les déterminants biologiques et
sociohistoriques des individus.

2- Celle de la psychologie individuelle, elle concerne I’appareil psychique
personnel dont les déterminants fondamentaux sont la force du moi, les
mécanismes de défenses, I’équipement cognitif, le bagage intellectuel, les
satisfactions, et les fantasmes.

3- La dimension transactionnelle dans laquelle on retrouve les axiomes de la
communication et les lois systémiques : systemes, sous-systemes, regles,
alliance, complémentarité, escalade asymeétrique, etc.

4- La dimension de I’éthique relationnelle qui représente I’apport central de
Boszormenyl- Nagy. Sous-jacent a ce concept, il développe la balance de
justice ou justice des relations a savoir I’équilibre de ces relations, la
balance entre les mérites acquis et les obligations contractées. C’est dans
ce domaine qu’apparaissent les notions de loyauté, de confiance, de
fiabilité et de légitimité. Il décrit par exemple comment la loyauté se
développe au sein de la famille. Elle concerne le patrimoine des

générations et elle peut trouver tout son sens dans le cadre institutionnel.
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1.8.3.2/ La phénoménologie :

La signification des faits psychopathologiques pour les phénoménologues est a
chercher dans le rapport du sujet & son expérience de lui-méme, d’autrui, et du
monde concret. Les états psychopathologiques ne sont plus analysés en terme
d’éléments discrets, combinables en ensemble invariants, comme des symptémes
se combinent en syndromes, mais en termes de « projet », de «temps vécu »,
« d’espace vécu », c'est-a-dire d’axes de I’expérience psychique qui définissent
des « intentionnalités ».

Ce sont les psychoses de I’adulte qui ont constitué le champ privilégié de
I’exploration de la phénoménologie et non les psychoses infantiles. Cependant,
« la distorsion » décrite par Binswager a été rapprochée par Houzel [55] de la
facon dont se servent les enfants autistes de I’adulte pour atteindre leur but.

De plus, Houzel, cite les analyses existentielles de certains auteurs comme Laing
R., Cooper D.J., qui ne sont pas sans rappeler les angoisses autistiques. Il y a
I’engloutissement qui fait craindre toute relation, car le sujet s’y sent menacé de
perdre toute autonomie ; c’est I’lamour qui menace d’engloutissement et qui, de
ce fait, est plus a craindre que la haine. L’ implosion est I’angoisse d’un individu
qui aspire a combler un vide intérieur, mais qui redoute ce comblement
nécessitant un contact avec la réalité extérieure qu’il ressent comme une
implosion.

La pétrification désigne a la fois une forme de terreur et I’action magique de

pétrifier autrui.

1.8.3.3/ La psychanalyse :

Pour Houzel [55], trop de polémigues se sont alimentées de conceptions erronées
de la psychanalyse, présentée comme exclusive d’autres approches. La
psychanalyse n’a en elle-méme aucune visée étiologique, son domaine échappe a
une causalité linéaire qui enchaine causes et effets dans une succession
immuable. Si on trouve des facteurs de risques biologiques a I’autisme, on n’en

contredira pas pour autant les hypothéeses psychanalytiques. Car, ces hypothéses
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portent non sur I’étiologie de I’autisme mais sur le sens inconscient des
symptdmes, sur la souffrance psychique sous-jacente et sur les fantasmes
auxquels elle est rattachée. « Il s’agit de comprendre comment le vécu
individuel peut ou non s’intégrer dans un tout cohérent, a travers la relation
a autrui et une histoire personnelle », écrit Houzel. Pour Soulayrol [94], les
théories psychopathologiques se situent sur le versant du comment tant dit que

les autres recherches sur I’origine, se situent sur celui du pourquoi.

Les travaux psychanalytiques qui portent sur I’autisme peuvent se classer selon

les trois points de vue suivants :
1- Le point de vue génétique :

Selon ce point de vue, I’autisme correspond & une anomalie du développement

psychique repérable en termes de stades du développement.

a/ M.Malher décrit un premier état de I’enfant dans lequel il ne percevait pas sa
mere comme source de la satisfaction de ses besoins, phase qu’elle appelle
« autisme normal ». La satisfaction de ses besoins reléverait alors de sa propre
sphéere autistique toute puissante. Suivrait aprés une phase qu’elle nomme
« phase symbiotique » dans laquelle I’enfant commencerait a avoir une
perception et une conscience de sa mére comme source extérieur de satisfaction,
mais en se vivant réuni a la mere a I’intérieur d’une membrane délimitant un
espace commun entre eux et les séparant du monde environnant dans lequel le
bébé projetterait les mauvais objets, ce qui permettrait une régulation
homéostatique. La troisiéme phase est celle de la « séparation-individuation » qui
commence a la fin de la premiere année pour s’achever vers 3 a 4 ans. Grace a
I’intériorisation des objets et a I’acquisition de sa permanence, I’enfant peut se

séparer de sa mére et s’individuer par rapport a elle.

Malher appuie sa classification des psychoses sur les phases du développement
qu’elle décrit. Mais elle rejette I’idée que les psychoses ne sont qu’un retour a un

stade normal du développement. Il y a dans le développement d’un enfant
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psychotique, a la fois des stades manqueés et des mécanismes actifs s’opposant au
développement.

L’enfant psychotique a recours selon diverses combinaisons et dosage a deux
mécanismes principaux, essentiellement autistique et symbiotique ; perte de la
dimension animeée, dedifférenciation, dévitalisation et fusion et défusion. Ces
mécanismes sont dits « mécanisme de maintien ».

Pour les psychoses autistiques, le mécanisme de maintien principal est une
conduite hallucinatoire négative, qui, en quelque sorte, annule la perception de la

mere et la représentation du monde extérieur.

b/ D.W. Winnicot [105] decrit la psychose en terme d’échec de I’adaptation de
I’environnement a I’enfant. L’environnement est d’abord représenté par la mére.
Le nourrisson, est pour Winnicot, « un étre immature, qui est tout le temps au
bord d’une angoisse dont nous ne pouvons avoir idée. Cette angoisse est tenue a

I’écart par la fonction de la mere, d’une importance vitale a ce stade » [106, p.11]

Il décrit plusieurs formes d’angoisse inimaginable : se morceler, ne pas cesser de
tomber, ne pas avoir de relation avec son corps, ne pas avoir d’orientation.
Toutes ces formes sont des aspects des angoisses psychotiques. Il relie les
troubles psychotiques aux troubles de I’organisation du moi, qui se caractérise

par trois tendances :

--tendance a I’intégration qu’il met en rapport avec la fonction de holding

maternel

-- tendance a la personnalisation qui est le fait de sentir habiter son propre corps
et qu’il met en relation avec le « handling » maternel, c'est-a-dire la facon qu’a

la mére de manipuler physiquement et psychiquement son bébe.

--I’instauration de la relation d’objet, qu’il met en relation avec la « présentation
de I’objet » c'est-a-dire la fagon qu’ a la mére de laisser I’enfant trouver I’objet de
sa satisfaction et s’en accommoder, pour lui permettre d’avoir Iillusion
nécessaire d’avoir créer cet objet. La défaillance de ces trois fonctions

maternelles peut entrainer des évolutions psychotiques.
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Winnicot a également décrit ce qu’il a appelé « la dépression psychotique » qui
survient si « la mere environnement », fait défaut a un stade tres primitif du
développement de I’enfant, antérieur a toute possibilité de symbolisation, il s’agit
d’une angoisse impensable, ressentie sur un mode physique, comme une perte

d’une partie de la substance corporelle, une discontinuité dans I’image du corps.

c/ B. Bettelheim [11] a rapproché I’autisme infantile d’états psychiques qu’il
avait observés pendant son expérience des camps de concentration, états qu’il a
caractérisés par la notion de « situation extréme » : c’est une situation dans
laguelle I’individu a I’impression gque toute action de sa part ne peut qu’aggraver

la situation.

Bettelheim insiste sur I’importance de la « mutualité » entre la mere et I’enfant ;
il en donne comme exemple le désir de I’enfant de téter et le désir de la mere
d’étre soulagée de la tension du lait. Il importe que chacun reconnaisse la part
active de I'autre dans la communication. Un échec grave et précoce de la
« mutualité » peut conduire a la «situation extréme » I’enfant désinvestit le
monde extérieur et évite, le plus possible, toute action afin de supprimer si-
possible tout déplaisir. Parallelement, son monde intérieur s’appauvrit car il ne
peut s’enrichir que dans une communication avec autrui. Il se produit un cercle
vicieux et un appauvrissement progressif du monde psychique de I’enfant, qui

n’est plus finalement qu’ « une forteresse vide ».

Ces hypothéses de Bettelheim ont suscité de nombreuses polémiques et une vive
opposition des associations de parents d’enfants autistes, qui se sentaient mis
dans une position d’accusés. Ce modeéle qui n’est pas exempt de clivage et
d’idéalisation pour Houzel, une fois restitué la ou il a un sens, a savoir le monde
psychique et non dans la réalité historique, il n’y a rien d’accusateur a dire qu’un
bébé peut avoir I’impression d’étre dans une situation dans laquelle aucune de
ses initiatives ne peut avoir pour lui des conséquences heureuses ; cela ne signifie

nullement qu’il soit objectivement fondé a ressentir les choses ainsi.
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d/ M. Fordham, dans une perspective jungienne, a proposé une hypothese qui
fait de I’autisme un « désordre du Moi ». Il suppose que I’enfant est d’abord une
structure psychosomatique, qu’il appelle le « Soi», lequel est un systeme
dynamique qui integre et désintégre. Il y aurait un premier « Soi » intégré, qui
devrait se désintégrer pour que puisse en émerger des structures qui se
différencient en intégrant des aspects des objets extérieurs. Dans I’autisme, il n’y
aurait pas de désintégration du Soi primaire, donc pas de contact avec les objets

extérieurs, ni reconnaissance du non-Soi.

2- Le point de vue dynamique
Il repose sur I’analyse des phénomenes de transfert et de contre transfert.

K. Abraham a été le premier a s’étre engagé sur cette voie de la reconnaissance
de I’existence d’un transfert chez les psychotiques. Il a été suivi de M. Klein dés
1930, qui assignait a la psychanalyse comme tache principale le traitement des
psychoses infantiles. Elle a articulé tout le développement de la relation d’objet
au cours de I’enfance autour de ce qu’elle a décrit comme des «positions »
psychotiques : position « schizo-paranoide » et position « dépressive ». Méme si
elle ne s’est pas directement intéressée a I’autisme, il semble bien qu’elle en est
traité un, le petit Dick [61, p. 263-278] qui est repris comme référence par de
nombreux auteurs. Dans son séminaire, les écrits techniques de Freud [64, p.81],
Lacan revient sur I’analyse de Dick pour décrire sa structure : « il est clair que,
chez lui, ce qui n’est pas symbolise, c’est la realité. Ce jeune sujet est tout entier
dans la réalité, a I’état pur, inconstitué. Il tout entier dans I’indifférencié...Dick

vit dans un monde non-humain »

Plusieurs psychanalystes post Kleiniens se sont intéressés a I’autisme, comme
W.R. Bion qui, le premier a decrit la nécessité pour le bébé de s’identifier a la
fonction « contenante » de la mere et E. Bick qui a décrit « la peau psychique »
comme un objet contenant qui permet de réunir en un ensemble cohérent les

différentes parties du psychisme infantile qui, spontanément, tendent a se

56



disperser. E. Bick a également soutenu une méthode d’observation des bébés. Sa

méthode a été reprise par plusieurs auteurs, comme H. et G. Haag, [50] car ils

considérent qu’elle peut étre source d’inspiration pour, des abords préventifs et

curatifs précoces, instaurer une collaboration avec la protection maternelle et

infantile en service d’hospitalisation du nouveau né et pour isoler la psychiatrie

du nourrisson.

a / D. Meltzer [79] a publié en 1975 ses recherches sur I’autisme infantile ou il

définit trois concepts essentiels :

Le démantélement du Moi qui consiste en un clivage du Moi selon les
plans d’articulation des différentes modalités sensorielles. Soit I’autiste
oriente tous ses investissements sur une méme modalité, soit chacun de
ses sens investit un objet différent : son regard vise un stimulus, son ouie
s’attache a un bruit qui n’émane pas de la méme source et ses doigts
palpent un objet sans rapport avec les stimuli visuels et auditifs. Il évite
ainsi de focaliser ses sens sur un méme objet, il n’a pas de pouvoir de
synthéese des données de tous les sens. Il semble qu’il ne puisse concevoir
un objet doué de perspective, de relief, ayant un volume, possédant un
intérieur.

La bidimensionnalité de la relation d’objet qui se référe au concept
géométrique de la « dimension » pour définir différentes modalités de
relation d’objet: la relation unidimensionnelle qui se réduit & un pur
tropisme — la bidimensionnalité qui correspond a I’image d’un objet plat,
sans intérieur, dont seules les qualités sensorielles sont prises en compte —
la tridimensionnalité qui ajoute une dimension de profondeur a I’objet, du
point de vue psychique cela signifie qu’il a des qualités intérieures — la
quadridimensionnalité ajoute la dimension du temps, I’objet s’inscrit dans
une histoire singuliére et accede a la dignité du sujet.

L’identification adhésive est le mode d’investissement de [I’objet
bidimensionnel et le mode d’identification a cet objet. La relation a un

objet bidimensionnel ne peut étre qu’une relation de collage, d’imitation.
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Le self s’identifie a un objet tout en surface et pas plus que I’objet il ne

posséde pas d’espace interne.

Influencé par les travaux de Bion, Meltzer propose une approche centrée sur
I’idée de I’existence, chez I’enfant autiste, d’un «conflit esthétique » trés
précoce. Il suppose que I’impact de I’objet esthétique est tel qu’il pousse I’enfant
a se retrancher dans I’autisme. La naissance, serait pour lui vécue comme une
libération pour le feetus, et comme un émerveillement di a I’abondance des
stimulations qui tout a coup I’assaillent, créent un vif sentiment esthétique et

I’objet qui en est la source est la mere.

b/ F. Tustin [88, p.77] a elle-méme traité une dizaine d’enfants autistes et obtenu
des résultats remarquables. Elle privilégie I’approche de la qualité des
mécanismes de défense de I’enfant autiste. Dans sa description des trois types
d’autisme, elle met I’accent sur I’impossible construction du sentiment de
continuité du corps propre, en raison d’une rupture traumatique trés précoce de la
représentation de la continuité langue, mamelon, sein, lesquels sont vecus

normalement comme des prolongements du corps.

Ces trois types d’autisme constituent des tableaux symptomatiques différents qui
ceuvrent dans une tentative de restaurer le corps propre en luttant contre les

angoisses persécutives et destructurantes.

L’autisme primaire anormal est une prolongation de I’autisme primaire normal

décrit par Malher, dans lequel le bébé n’a pas conscience de son individualité
propre pas plus qu’il ne distingue I’existence séparée de sa mere. Elle évoque les
travaux de Bowlby [18] et de Spitz [96] pour décrire un état marqué par un
comportement inerte, que I’on retrouve chez ces enfants ayant subit des carences
affectives tres graves et des déprivations de type « hospitalisme » et qui est

caractérisée par une indifférenciation entre le moi et le monde extérieur.

L’autisme secondaire a carapace ou encapsulé ou I’enfant semble coupé du

monde extérieur et enfermé dans une sorte de coquille qui ne lui permet aucun

contact, est tres proche de I’autisme de Kanner. Il peut étre mis e relation aussi
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avec une rupture trés précoce des soins maternels. Ici la négation active du
monde extérieur (non-moi) tient le devant de la scéne et rend compte de la

constitution d’une coquille de protection.

L’autisme secondaire régressif. Comme son nom I’indique, il traduit le repli dans
un monde interne protecteur parce que le contact avec le monde extérieur et le
non-moi engendrent une terreur insurmontable. C’est un tableau qui se rapproche
de ce qui a été décrit sous la notion de «schizophrénie infantile ». La
dysharmonie des acquisitions est marquée par la confusion des reperes, mais ce
qui caractérise le plus ces enfants, c’est qu’ils développement une vie

fantasmatique qui n’existe pas ou peu dans les deux premieres catégories.

La classification de Tustin, qui met en évidence des types de conduite defensive
ne doit pas faire perdre de vue gu’elle concerne la gestion d’une problématique
unique, a savoir « la dépression psychotique » contre laquelle I’enfant lutte de
maniére archaique. Tustin décrit la cassure du sentiment d’existence et de
continuité par la métaphore du « trou noir », ressenti, contre lequel I’enfant lutte
en usant « d’objets autistiques », objets souvent durs et froids qu’il manipule

indéfiniment pour retrouver une sensation de permanence et de continuité.

c / plusieurs auteurs francais ont apporté des contributions significatives dans

la perspective ouverte par les auteurs post kleinien :

e G. Haag qui s’est intéressée aux particularités de la constitution de
I’image du corps et la constitution d’une enveloppe psychique propre a
partir d’une enveloppe symbiotique commune a I’enfant et a sa mére. P.
Delion revient sur ces travaux [26, p.134] et il les articule avec le concept
de forclusion. G. Haag développe I’idée que les deux moitiés du corps du
bébé de trois mois sont liées par la fonction contenante et la moitié- de-
corps droite qui représente a ce moment la pour lui, la mere, se lie avec la
moitié-de-corps gauche qui le représente lui. Il peut aussi sucer son pouce
et reproduire lui-méme I’articulation entre la tétée du mamelon maternel,

représentée par le pouce de la moitié droite et la bouche filiale. C’est cette

59



jonction entre le pouce et la bouche qui construit un lien structurant pour
I’avenir de I’appareil psychique de I’enfant puisqu’il va permettre a des
identifications intra-corporelles de s’instituer de facon a ce que I’enfant
puisse finalement arriver a une image unifiée de son corps et de son
appareil psychique. Ce lien est sous la dépendance de la fonction
paternelle qui permet que la mére et I’enfant se reconnaissent différents
car tant qu’on est dans le symbiotique, il n’y a pas de séparation. Les
enfants autistes et psychotiques ne sont pas parvenus a étre certains en
permanence que leur corps ne va se diviser en deux. Ces enfants vérifient,
par exemple en tirant au niveau de leur bouche avec leur index en crochet
que cela tient ; ou quelque fois au niveau de leur anus. L’association est
faite également avec tous les syndromes en neurologie et en génétique,
appelés les syndromes de la ligne médiane : fentes palatine, les ouvertures
de hernies ombilicales, les spina bifida. Des vécus de cet ordre sont
présents chez certains enfants : quelque chose pourrait s’ouvrir, I’intérieur
pourrait se répandre vers I’extérieur et vers le bas.

e D. Marcelli propose I’hypothése d’une « position autistique » sur le
modele de celles decrites par M. Klein. Cette hypothése implique pour lui
la conviction d’une souffrance originaire infligée au nouveau né de
I’extérieur, en vertu de la nature persécutrice du monde auquel il advient.

e D. Houzel [55] propose une hypothése fondée sur ce qu’il appelle les

« angoisses de précipitation ».

3- Le point de vue structural

Lacan s’est inspiré du structuralisme linguistique (F. de Saussure) et
anthropologique (C. Lévis Strauss). A. Birraux [13, p. 107], rapporte que dans la
conception de Lacan [65], le probleme de la psychose s’articule autour du
concept de « forclusion », traduction qu’il donne du terme allemand Ververfung
de Freud, traduit généralement par «rejet». La structure psychotique serait
caractérisée par I’impossibilité d’intégrer le stade du miroir, I’ordre symbolique

du Je. Le mécanisme fondamental en serait la « forclusion » du nom du pére,
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réseau de signifiant. C’est le signifiant paternel, le « Nom du pere » qui est
I’objet de la forclusion psychotique ; I’enfant reste dans une relation imaginaire
avec sa mere, qui a besoin de cette relation pour combler son manque : I’enfant
est le « phallus » de la mere. A la place du signifiant forclos, il n’y a rien, un

trou, une béance, que rien ne peut réparer.

Bien que Lacan ne se soit pas intéressé directement aux psychoses de I’enfant,
son travail sur «le stade du miroir et la formation du je » témoigne de sa
contribution a la question. M. Mannoni et P. Aulagnier la développeront
particulierement. Pour celle-ci, le champ de la psychopathologie est le champ du
langage, méme si I’enfant ne I’a pas encore acquis. Le symptéme de I’enfant est
un langage énigmatique qui met en scéne les conflits mortiféres de son
environnement, et qu’il conviendra de déchiffrer. Ils congoivent la psychose de
I’enfant comme le résultat d’une aliénation de la parole de I’enfant, dans la
parole de I’autre, empéchant que I’enfant puisse accéder au statut de Sujet
désirant et a une identité propre, restant ainsi «objet partiel », barré a
I’avenement de sa propre parole. F. Dolto [33] a adopté les theses de Lacan mais
tout en gardant son originalité et en centrant son travail sur « I’image
inconsciente du corps ». Le langage a été le vecteur de ses intéréts car, pour elle,
« tout est langage et quand la parole a déserté la bouche, c’est dans le corps gu’il
faut aller la chercher » [13, p.50]

= Ces approches psychopathologiques, qui s’inscrivent dans la question du

comment, permettant la compréhension de la vie mentale et des mecanismes
autistiques et psychotiques de ces enfants, ont laissé ouverte la question de la
causalité, c'est-a-dire celle du pourquoi car elles n’ont pas la prétention de décrire
les causes de ces affections.

On peut commencer par citer Freud, qui dans, « pour introduire le narcissisme »
[39, p.86], texte qu’il a rédigé pour amorcer une réflexion sur la question des
psychoses, écrit: « ... troisiemement, I’on doit se rappeler que toutes nos
conceptions provisoires, en psychologie, devront un jour étre placées sur la base

de supports organiques. Il semble alors vraisemblable qu’il y ait des substances
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chimiques qui produisent les effets de la sexualité et permettent la continuation
de la vie dans celle de I’espéece. Nous tenons compte de cette vraisemblance en
remplacant ces substances déterminées par des forces psychiques déterminées ».
Tustin [98, p.131], quand a elle écrit : « je congois I’autisme précoce de I’enfant
comme invariablement lié a un patrimoine genétique ». Elle avance I’hypothese
qu’un syndrome aussi rare résulte probablement de I’interaction de plusieurs
facteurs, qui ont une chance minime de se trouver réunis en méme temps.
Certains facteurs opérationnels dans cette combinaison de symptdmes qu’est
I’autisme infantile précoce serait genétique, notamment un potentiel intellectuel
bon ou supérieur, chez I’enfant qui a une aptitude innée a reconnaitre les modéles

et les formes ; et aussi des réponses hypersensibles aux stimuli sensoriels.

1.9 LES APPROCHES BIOLOGIQUES:

La compréhension de I’autisme s’est améliorée gréce aux neurosciences, en
particulier grace a la génétique, la biologie moléculaire et la neuro-imagerie
cerébrale. Ce trouble semble beaucoup plus hétérogene qu’on ne le supposait,
tant d’un point de vue clinique qu’étiologique. Un modele physiopathologique
des syndromes du spectre autistique ne peut encore étre proposé mais plusieurs
avancées scientifiqgues semblent intéressantes. Ces nombreuses recherches
contribuent pas a pas, a donner a ces troubles envahissants du développement un

caractére propre et un profil étiopathogénique.

Mais les nombreuses classifications actuelles de I’autisme et des psychoses
rendent difficile pour Bursztejn [20] de savoir si les résultats d’une recherche
donnée peuvent étre généralisés a I’ensemble des enfants qui en sont atteints.
Ainsi la plupart des résultats restent hypothétiques, bien que ces travaux de

recherches soient la source d’un flot ininterrompu de publications.

L’un des arguments avancés, a I’appui d’une étiologie neurobiologique de
I’autisme, est la fréquence de son association avec des troubles neurologiques ou

des encéphalopathies. Cependant, Bursztejn indique que la plupart des travaux
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sur lesquels se fonde cette notion, sont en fait des observations anecdotiques dont
la méthodologie est discutable, de méme que les criteres diagnostiques utilisés

(diagnostic établi avant I’age de 2 ans, comportement autistique transitoire, etc.).
1.9.1 Les études cérébrales neuroanatomiques et fonctionnelles :
Elles ont été regroupées par Tordjman et Ferrari [97, p.170] comme suit :

1.9.1.1/ Les anomalies cérébelleuses

L’hypothese d’une altération des fonctions cérébelleuses dans I’autisme a semblé
pour de nombreux auteurs pertinente en regard des troubles autistiques observés :
troubles de I’équilibre, stéréotypies gyratoires, angoisses de chute mauvaise
estimation des distances et de la profondeur, troubles du repérage spacial. Des
anomalies cérébelleuses ont été décrites dans la littérature, avec en particulier une
réduction de taille du vermis cérébelleux, mais ces résultats n’ont pas été
dupliqués. Il parait important de souligner que les anomalies neuroanatomiques
et fonctionnelles, rapportées dans I’autisme, pourraient se modifier au cours du
développement. C’est dire I’intérét de s’inscrire dans une perspective
longitudinale afin de prendre en compte les changements développementaux et

I’existence de patterns évolutifs.

1.9.1.2/ Asymétrie fonctionnelle des hémispheres cérébraux :

L’enregistrement des potentiels évoqués suggére I’existence, chez les enfants
autistes, d’un probleme d’intégration transmodale des stimuli provenant de
différents canaux sensoriels (auditifs, visuels). Les stimulations auditives chez
I’enfant autiste de plus de 5 ans entrainent des réponses anormales qui activent le
cortex associatif droit alors que les enfants témoins activent le cortex associatif
gauche. Les examens pratiqués témoignent ainsi de I’insuffisance du traitement
hémisphérique gauche de I’information auditive chez les enfants autistes. Ces
résultats apporteraient un nouvel éclairage a la compréhension des troubles du
langage chez eux. D’autres examens (potentiels évoques cognitifs), suggerent

également une anomalie dans le traitement de I’information visuelle. Le caractére

63



précoce de ces anomalies pourrait expliquer les différentes atteintes cognitives

impliquant la modalité visuelle dans I’autisme.
1.9.2 Les études biochimiques

Elles ont principalement porté sur les monoamines (sérotonine, noradrénaline,
dopamine) et les opioides (les beta-endorphines). Les résultats qui font I’objet
d’un consensus concernent I’hypersérotoninémie plaquettaire et I’existence d’une
réponse au stress anormalement augmentée dans I’autisme, aussi bien au niveau
de Systeme Nerveux Sympathique qu’au niveau de [’axe hypothalamo-
hypophysaire, alors que le fonctionnement de base de ces deux axes semble étre

normal

. La sérotonine : une recherche francaise a mis en évidence une corrélation

positive entre I’hypersérotoninémie et I’intensité des troubles autistiques

. La noradrénaline : la stimulation par la noradrénaline des récepteurs post-
synaptiques est impliquée dans la réponse au stress qui semble anormalement

élevée dans I’autisme justifiant le dosage de ce neuromédiateur.

Les opioides: les endomorphines, plus précisément les endorphines
interviennent dans le contrdle de la douleur et ont une action centrale
analgésique. Aussi, les troubles rencontrés dans I’autisme tels que I’apparente
insensibilité a la douleur, les dysfonctionnements cognitifs et la réduction des
expressions émotionnelle ont été rapprochés de [I’analgésie morphinique

provoquée par des taux élevés des endorphines.

Toutes ces hypothéses continuent de faire I’objet de recherches et aucune
conclusion définitive n’en a été tirée. Il importe de ne pas se limiter a des
dosages biochimiques mais d’étudier aussi les articulations clinico-biologiques,

d’ou I’approche intégrée qui va suivre.
1.9.3 Un modeéle clinico-biologique :

Il est présenté par S. Tordjman et P. Ferrari [97, p 174] sous forme de tableau qui

offre un modéle de compréhension des troubles autistiques. Il pose I’hypothése
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de causes initiales multifactorielles aussi bien biologiques que psychologiques. Il
fait de I’angoisse, celle portant principalement sur les représentations spatiales et
I’image du corps (angoisse de chute, liquéfaction, vide) un des problémes
majeurs de I’autisme, entrainant I’apparition de comportements autistiques qui

auraient pour fonction de réduire I’angoisse.
1.9.4 Lagénétique

Vaste domaine en pleine effervescence ou foisonnent idées et techniques
novatrices. Aprés la cartographie du génome humain, de nouveaux espoirs
thérapeutiques se fondent sur ces découvertes. Ces développements sont
proposes a partir de la publication de C.A. Dessibourg sur I’autisme et les
neurosciences [31].

Les facteurs de risque, décrits dans la partie épidémiologie ont largement
contribué a orienter les recherches dans cette direction. On sait depuis longtemps
que I'étude de fratries, en particulier de jumeaux monozygotes comparés a des
jumeaux dizygotes, a montré une implication génétique dans l'autisme : il existe
effectivement une concordance de 90% chez les jumeaux monozygotes. Pour
mémoire, les garcons sont atteints d'autisme quatre fois plus fréquemment que les
filles. Mais aucun facteur genétique directement impliqué dans les troubles
autistiques n’a éte identifié de facon consensuelle.

De plus, la coexistence d’une symptomatologie autistigue avec d’autres
affections médicales interroge s’il s’agit d’étiologies ou de comorbidités. Les
études montrent qu’on retrouve chez un quart des autistes d’autres affections.
Ces pathologies associeées recouvrent: les phacomatoses avec la sclérose
tubéreuse de Bourneville ; les syndromes génétiques comme le syndrome de I’X
fragile, la trisomie 21, le syndrome de d’Angelman et les maladies représentées
par les mucopolysaccharidoses et la phénylcétonurie.

Bien que vraisemblablement polygéniques, les syndromes autistiques pourront-
ils, du moins pour certains de leurs caractéeres et a l'instar de certaines
myopathies, bénéficier d'une technique novatrice ? La pathologique de l'autisme

semble toutefois beaucoup plus complexe que la myopathie de Duchenne pour
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laguelle un modele animal existe et a propos de laquelle des essais cliniques ont
été mis au point.

La plus grande circonspection est donc de mise ; la biologie moléculaire a,
néanmoins pour ambition, d'un point de vue thérapeutique, de s'attaquer aux
causes d'une maladie et non plus seulement a ses symptdmes. Il reste
vraisemblable que les traitements a venir seront sans doute multiples, taillés sur
mesure pour chaque mutation.

Certains genes semblent interagir avec I'écosystéme. «Plusieurs arguments
convergent pour proposer le géne de la reeline comme I'un des candidats aux
troubles envahissants du développement. On a observé une diminution de son
taux dans le sang et le cervelet des personnes autistes. D'autres genes
inactivateurs de toxines, pourraient également donner a l'organogenése une
vulnérabilité particuliére lors d'une faible exposition a des substances toxiques
issues de I'environnement. Des études supplémentaires sont necessaires, ce
d'autant qu'il existe une controverse quant a l'augmentation de l'incidence des
personnes autistes (ce phénomene pouvant étre, par ailleurs, partiellement dd a la

meilleure détection actuelle de ces troubles).

Actuellement il n’y a pas de preuves intangibles mais il y a un faisceau de

présomptions.

1.10 LES APPROCHES THERAPEUTIQUES

Les orientations thérapeutiques sont tout aussi foisonnantes et sujet a
controverses que les approches théoriques. Néanmoins, leur point commun a
toutes, en plus de I’attention apportée a I’enfant, concerne la place accordée aux
parents. Apres le modele de Bettelheim [11] qui a proné I’exclusion des parents
et un traitement centré exclusivement sur I’institution qui prend la place de
famille idéale pour I’enfant, se sont succédés le modéle de I’hospitalisation de

jour qui a visé a soigner I’enfant tout en le maintenant en relation avec sa famille
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et ensuite le modele éducatif et pédagogique, qui vise a intégrer I’enfant dans

des établissements, ou scolaires ou éducatifs, en I’éloignant des lieux de soin.

Pendant une longue période, ce sont surtout les thérapeutes d’orientation

psychanalytiques qui ont élaboré des stratégies de soins pour les enfants autistes.

En 1968, Eric Schopler [92], ancien éleve de Bettelheim propose une méthode
diamétralement opposée a celle de ce dernier en considérant I’autisme comme un
handicap définitif, en partie éducable par une méthode comportementale car il
n’y a pour lui ni défense ni refus mais une incapacité chez I’enfant autiste.

La situation économique aux USA, ne permettant pas de prise en charge des
soins par la collectivité a incité Schopler a presenter son projet comme donnant
acces aux handicapés. Cette présentation a entrainé des debats qui ont alimenté
des positions antipsychiatriques des associations de parents en France. Celles-ci
indignées par I’abandon par le systeme de leurs enfants ont revendiqué le statut
d’handicapé pour eux.

La circulation de [Iinformation et les impasses thérapeutiques font
qu’aujourd’hui des passerelles entre les différentes modalités thérapeutiques sont
devenues possibles et elles sont regroupées dans plusieurs publications a partir

desquels elles seront présentées [54] [68] [73].

1.10.1 Prise en charge institutionnelle :

La prise en charge institutionnelle autorise d’une part, la mise au service d’un
enfant et de sa famille d’une équipe pluridisciplinaire et d’autre part, qu’une
réflexion globale puisse se mettre en place autour de la problématique
psychopathologique de I’enfant.

Les professionnels éprouvent le besoin de ne pas étre confrontés seuls face a la
prise en charge des enfants qui présentent des pathologies séveres (troubles
envahissants du développement, et d’une facon générale toutes les pathologies

regroupées sous le terme de psychoses).
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Historiquement, pour Duché [34], il est possible de repérer que les travaux
d’ltard, Séguin et Bourneville, qui ont développé les programmes médico-
pédagogiques en associant soin et enseignement scolaire adapté, préfiguraient les
prises en charge institutionnelles modernes.

Freud n’a pas beaucoup étudié les enfants mais il a jeté les premiers jalons et
inspiré d’autres auteurs qui ont marché sur ses pas en direction des enfants. Il a
proposé les premiéres pistes de travail avec les psychotiques a partir de son texte
« pour introduire le narcissisme » [39, p.81]. Il attire I’attention sur la période
antérieure a 1’Oedipe avec les notions de pulsion d’autoconservation, de
narcissisme primaire et secondaire, de moi-idéal et d’idéal du moi. Pour ce qui
concerne le traumatisme chez I’enfant, son observation d’un petit gargon avec le
jeu de la bobine, I’laméne a publier, dans « essai de psychanalyse » [40], un texte
sur la valeur du jeu répetitif chez I’enfant. C’est apres la seconde guerre
mondiale que la psychanalyse des enfants a pris son essor. Il'y a lieu de citer les
deux pionniéres que sont A. Freud et M. Klein dont les travaux sont présentés
par C. Geissmann et D. Houzel dans I’introduction du livre « I’enfant, ses parents
et le psychanalyste » [44]. Pour A. Freud, le champ de la psychanalyse de
I’enfant est tres étendu. Il s’agit d’une science vaste au service de laquelle se
place ce qu’elle appelle le corps des spécialités de I’enfance. Elle préfére parler
d’une application de la psychanalyse de I’adulte a I’enfant, plutét que d’une
véritable psychanalyse de I’enfant. Ses positions vont nourrir une grande
controverse et rivalit¢ avec M. Klein qui a posé les bases du traitement
psychanalytique des enfants dans son premier livre intitulé psychanalyse des
enfants [62]. Elle va étudier les conflits infantiles chez I’enfant lui-méme, tels
qu’ils se présentent dans le matériel de ses petits patients. Son génie créateur,
comme s’accorde a le dire tous les théoriciens, I’amene dans les zones du
psychisme ou Freud n’était pas allé, au-dela de I’amnésie. Elle mit au jour, chez
le nourrisson, un monde peuplé de monstres, de démons, teinté d’une sexualité
sadique. Son idée de génie fut de remarquer que le mode naturel d’expression de
I’enfant était le jeu et qu’il pouvait étre utilisé comme moyen pour communiquer

avec lui. En 1930, dans une publication [61], elle rend compte de la premiére
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cure d’un enfant autiste, Dick. Avant méme la description de Kanner, elle décrit
I’importance de la formation du symbole dans le développement du Moi.

Toutes les deux ont été a I’origine de la création de deux grands groupes. L’école
kleinienne a formé un grand nombre de spécialistes reconnus qui se sont
intéressés au traitement des psychoses et se prolongeant par les travaux menés a
ce jour au niveau de la « Tavistock clinic ». Les éleves de A. Freud ont crée des
instituts psychanalytiques, des nurseries, des jardins d’enfants, des espaces de vie
qui ont fonctionné selon le principe de la pédagogie, de I’éducation et de la
psychologique qu’elle a formulé. A. Freud s’est intéressée aux enfants et a ceuvré
pour créer une passerelle entre la pédiatrie et la psychanalyse [37]

Mais pour les enfants autistes et psychotiques, I’essentiel des orientations
thérapeutiques ont pris la direction de la prise en charge institutionnelle.

Plusieurs conceptions de I’institution se sont développeées en s’inspirant a la fois
du mouvement de la psychiatrie d’adultes d’aprés guerre mondiale, et des
connaissances théoriques développées a cette époque et des institutions
pédagogiques et éducatives.

En France, S. Lebovici, M. soulé, R. Misés, R. Diatkine, J.L. Lang, principaux
représentants du courant d’A. Freud, écrit C. Geissmann [44] «ils ont
remarquablement conjugué les besoins de la naissante psychiatrie de I’enfant et
de I’adolescent et les apports de la psychanalyse. Cela a permis de renouveler
profondément les institutions chargées d’accueillir les enfants gravement
troublés dans leur développement, gradce a une compréhension des troubles
éclairés par la psychanalyse. La création dans les années soixante- dix des
secteurs de I’enfant et de I’adolescent en a été le point d’aboutissement ».
Hochmann [54] revient sur les différents courants autour desquels se sont
développées ces différentes conceptions :

- Celui des « péres fondateurs » (Tosquelles, Bonnafé, Daumezon) qui ont
cherché surtout a neutraliser les effets destructeurs de I’asile et a
réintroduire la durée dans un espace entropique figé par la chronicite.

- Le courant initié par Racamier qui met en avant I’institution dans ses

fonctions d’accueil et de soutien du Moi.
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- Le courant de la psychothérapie institutionnelle proprement dit avec Jean
Oury et Guattari qui tenaient [’institution pour un grand divan
institutionnel sur lequel se développent un transfert et un contre transfert
généralises, qualifiés d’institutionnel.
Dans le domaine de I’enfance, on entend par une institution, «I’établissement »,
pour désigner un ensemble architectural et humain, défini par des murs, un
certain nombre de personnes organisées par une hiérarchie qui réglemente leur
échange par un emploi du temps. Mais également « la chose instituée » qui
renvoie a la codification des rapports sociaux au service d’une fonction (hépital,
école).
C’est dans cette acception d’institué et d’instituant que peut s’inscrire I’abord
institutionnel des enfants autistes et psychotiques.
Les cadres institutionnels sont les suivants :

e Internat

e Hopital de jour

e Actions thérapeutiques a temps partiel
Hochmann dans cette méme publication repére :

e le processus thérapeutique institutionnel

e Laplace de la pedagogie

e Le travail avec les familles.
L’hdpital de jour constitue la structure la plus souvent utilisée dans le dispositif
thérapeutique pour enfants et adolescents. Il permet d’éviter les écueils de
I’hospitalisation a plein temps.
En France, ces prises en charge sont courantes dans les institutions sanitaires ou
médico-sociales. Elles se construisent en général autour d’une approche
théorique inspirée de la psychanalyse. Dans le cadre de pratiques tres
diversifiées, la psychothérapie est le plus souvent associee a des activités
éducatives, ludiques, susceptibles de fournir une médiation, un support au
développement de la communication et de la symbolisation, et a des actions
rééducatives ou pédagogiques. Une scolarisation est souvent actuellement

associée, soit en intra soit en inclusion — a temps partiel — avec un
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accompagnement assuré par I’équipe de soin. L’objectif de ces prises en charge
institutionnelles est de favoriser, chez les enfants avec autisme, la relation a
autrui et a eux-mémes en leur donnant les moyens de construire des capacités de
représentation et qui vise a les aider a « réinvestir positivement leur activité
mentale ». La prise en charge proposée est pluridisciplinaire et assurée par un
dispositif relativement complexe impliquant les secteurs sanitaire, médico-social
et scolaire. La diversité de ces structures nécessite un fonctionnement «en
réseau» visant a assurer, a long terme, la cohérence et la continuité des services.
Cependant, il n’existe pas de consensus dans le choix des outils de soins et
d’éducation spécialisée. Les enfants d’age préscolaire sont souvent intégrés en
milieu ordinaire (créches, écoles maternelles). Quand les enfants atteignent I’age
scolaire, ils peuvent intégrer un établissement du secteur médico-social tel qu’un
institut médico-éducatif ou un institut thérapeutique éducatif et pédagogique
(ITEP) dans lesquels I’aspect éducatif tient une place centrale et dont la
fréquence des temps de soins est moins élevée que dans les unités hospitaliéres.
Par ailleurs, se développent des scolarisations en classes d’intégration, en

coordination avec le suivi assuré par I’équipe de soin.

Plusieurs auteurs se sont intéressés a la dynamique relationnelle du collectif
soignant car elle peut, dans certains cas, freiner le processus de soin. P. Delion
dans son livre [24, p.89] pour analyser ces situations de fragilité, cite en premier,
P.C. Racamier [86, p 86] qui décrit un systeme de caste qui s’installe au sein de
I’équipe, résultant d’un probleme  transférentiel qui se transforme en
confrontation entre plusieurs castes pour la défense de statut, ou tout autre
élément. La problématique transférentielle se déplace alors du cété de la
hiérarchie statutaire et elle se résout dans la pathologie groupale grave et la
dépression des groupes. Il cite en deuxiéeme, D. Anzieu [4], pour qui la fonction
groupale porte d’une part, sur le pare excitation et d’autre part sur la surface
d’inscription. « Le collectif des soignants, cet organisme bizarre, est fabriqué
avec les colonnes vertébrales psychiques éthiques de chacun mais dans une peau
groupale. C’est un dispositif fragile, précaire, un peu comme quand on se met a

quatre ou a cing dans un sac en tissu pour faire du cheval, il y a un qui est dans

71



les pattes de devant, un autre dans les pattes de derriére et deux ou trois qui font
le reste. Il faut que chacun des membres de ce cheval tiennent pour que
I’ensemble tienne dans un ensemble qui représente vaguement un cheval ; c’est
trés fragile et cela peut se déchirer facilement ».

D. Houzel [56, p.879] pose, que pour devenir cadre thérapeutique, I’institution
doit respecter un certain nombre de regles qu’il cite : étanchéité, adéquation,
mitoyenneté d’élaboration pour le vécu groupal.

Actuellement, la disparition du concept de psychose infantile au profit de
troubles envahissants du développement dans les classifications américaines et
internationale, symbole d’un « mouvement de balancier idéologique » pour O.
Bonnot [35, p.352], amene des remises en question de ce type de prise en charge.
Des programmes purement éducatifs ont tendance a se développer en opposition

aux approches thérapeutiques d’inspiration psychodynamique.

1.10.2 La communication facilitée (CF):

C’est une technique inventée par Rosemary Crosley, pédagogue. D’abord
envisagée pour les personnes IMC, elle s’est rapidement étendue aux personnes
autistes. Dans une publication, L. Le Rhun [22, p.115] fait le point sur cette
méthode, qui a été envisagée des les années 70 comme une alternative a la
communication, les pictogrammes n’étaient pas alors d’usage. Elle consiste a
soutenir la main voire I’index, le poignet ou le coude d’une personne afin de lui
permettre d’écrire sur un clavier. D’abord prisée, cette méthode a fait I’objet de
nombreuses dérives. Mais pour autant, L. Le Rhun, conclu, aprés une large de
recherche, qu’au de-dela de ces dérives et controverses, «la CF reste une
technique fort intéressante qui appelle a prudence mais aussi a I’intérét et ce
particulierement pour les personnes autistes. Non pas pour tous mais pour ceux
qui s’approprient I’ordinateur et qui ont acquis la lecture. Proposer un outil nous
semble alors important pour permettre a certains sujets autistes de
communiquer ». elle cite divers ouvrages sous CF, dont celui de Birger Sellin

[93] qu’elle considere comme I’un des plus remarquables.

72



1.10.3 Prise en charge éducative :

La méthode PECS

Elle permet a I’enfant a initier lui-méme une communication en lui proposant des

moyens alternatifs a la parole, par [Iutilisation d’images. Le temps est
extrémement court de méme que son codt est bas. Puisqu’il est possible de créer
soi-méme les photos et les pictogrammes.

Elle fait partie des méthodes comportementales puisqu’elle utilise des techniques

de renforcement positif.

La méthode TEACCH (traitement and related communication hadicaped

children): I’'une des plus connues, développée par Schopler en Caroline du Nord
[92]. Il s’agit d’une approche individualisée mettant [’accent sur le
développement des compétences sociales, sur la structuration du temps et de
I’environnement de [I’enfant. Une grande importance est donnée a la
collaboration des parents.

Dans la « philosophie TEACCH », il convient d’avoir annoncé clairement le
diagnostic aux parents et, en méme temps, les conséquences handicapantes pour
la vie a venir.

Le programme va de I’enfance jusqu’a I’dge adulte. La prise en charge
commence par une évaluation compléte de I’enfant, I’accent est mis sur les
compétences « émergentes » pour développer un travail individualisé.

Un emploi du temps journalier propose des activités d’autonomie quotidienne et
d’apprentissage cognitif. Il précise visuellement le lieu, I’heure et la durée de
I’activité. Dans le cadre d’un travail autonome, I’éducateur installe I’enfant dans
un endroit isolé des distractions extérieures. Les taches a effectuer sont disposées
sur I’étagére de gauche a droite, puis placées sur celle de droite une fois
terminée. L’enfant comprend que son travail est achevé. La participation des
parents est considérée comme indispensable apres une formation au programme.
Les problemes comportementaux rencontrés sont traités selon les principes et les

lois de I’apprentissage en utilisant des renforcements positifs de nature sociale ou
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physique. L’objectif final de tous ces apprentissages est de permettre a I’enfant
d’acquérir une meilleure autonomie en vue d’une bonne intégration sociale,
lorsque c’est possible.

Cette méthode a fait I’objet de vives critiques : risque de mécaniser I’enfant si
elle est appliquée de facon trop rigide, risque de culpabiliser les parents en les

transformant en cothérapeutes, ce qui les rendraient coresponsables d’un échec.

J. Constant [23] a montré, a propos d’une expérience concrete, I’apport de la
méthode TEACCH dans un hopital de jour public dont les références sont par
ailleurs psychodynamiques. J. Constant illustre, par plusieurs exemples cliniques,
I’apport de cette méthode et en paralléle, il en souligne les paradoxes en insistant

sur les qualités professionnelles des éducateurs.

La méthode ABA (Applied Behavioral Analysis ou Analyse Appliquée du

Comportement) inspiré par Lovaas aux Etats Unis dans les années 1960. Elle
consiste en une analyse du comportement, associée a une intervention intensive
visant a obtenir la meilleure intégration dans la societé par I’augmentation des
comportements juges adaptés.

Pour gu’un programme ABA soit efficace, ses promoteurs posent les deux
conditions suivantes :

e il doit étre intensif, a raison de 30 a 40 heures par semaine.

e il doit étre mené par une équipe éducative (dont les parents sont partie
prenante) formée et intervenant dans le cadre d’un programme bien
défini.

Le pronostic est d’autant meilleur que le programme est commence tot.

Son inconveénient est celui d’étre tres contraignant et trés colteux.

= Ces différentes méthodes inspirées du béhaviorisme renvoient aux
différents points de vue des cognitivistes et les oppositions qui ont circulé entre
eux. lls sont regroupés dans un travail de synthése de A. Riviéere. [89, p.90] qui

revient sur I’ceuvre de Vygotsky. Deux orientations principales furent présentes
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dans I’analyse des relations entre I’apprentissage et le développement. Si pour les
béhavioristes le développement est apprentissage, pour d’autres psychologues
dont Piaget, le développement n’est pas apprentissage, mais déploiement des
possibilités endogenes du sujet. L’apprentissage qui constitue un processus
externe d’incorporation du milieu dépend du developpement, I’apprentissage
n’est pas la condition fondamentale du développement. Pour VVygotsky, réduire la
relation entre apprentissage et developpement a un seul sens qui irait du premier
au second serait une simplification. Pour établir la relation entre le
développement de I’enfant et I’apprentissage, il ne suffit pas d’établir le niveau
développementale en termes de tdches ou d’activités que I’enfant est capable de
réaliser a lui tout seul, mais il est nécessaire de déterminer ce qu’il est capable de
faire avec I’aide des autres. L’humanisation se réalise dans un contexte interactif
dans lequel les personnes qui entourent I’enfant sont des compagnons actifs, qui
gardent, planifient, régulent, terminent. Ce sont des agents du développement.
Vygotsky qualifie de «niveau proximal du développement » I’ensemble des
activités que I’enfant est capable de réaliser avec I’aide, la collaboration ou le
guidage d’autres personnes et il le différencie du «niveau actuel du
développement ».

La question des apprentissages des enfants autistes reste donc centrale et
s’articule avec des conceptions qui varient selon les théories psychologiques et
psychopathologiques. Certains les considérent comme essentielles, alors que
d’autres les intégrent dans une approche plus globale qui prend en considération

la dimension relationnelle et structurale.

A ce sujet,

D. Houzel, revient sur les points communs et ceux qui marquent la différence
entre la méthode expérimentale sur laquelle s’appuie les sciences cognitivistes et
la méthode psychanalytique. La premiéere consiste a partir d’une hypothése que
I’on peut confirmer ou réfuter par des données objectives recueillies un nombre
de fois, aussi grand que I’on veut, dans un protocole d’expérience standardise, le
but est donc celui de valider ou d’invalider I’hypothése de départ. La deuxieme

méthode s’abstient de toute hypothese, elle n’a pas un modéle théorique du
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fonctionnement mentale. Sa théorie, la métapsychologie, est celle du cadre et elle
n’a pas de but fixé autre que I’exploration méme des phénomenes qui relévent de
I” « intentionnalité inconsciente ». A la connaissance précise de la connaissance
des phénomenes observés, se substitue la connaissance de leur intentionnalité.

On peut citer également P. Delion [28] qui revient sur les travaux des
cognitivistes, comme ceux de Baron- Cohen sur I’attention conjointe et ceux des
psychanalystes, pour décrire I’impact des processus psychotisants sur le
processus cognitif et qui mettent en échec les possibilités d” « apprentissage- du-

monde » par I’enfant.

1.10.4 Le traitement médical :

Cliniqguement, la réponse pharmacologique des patients autistes est diverse,
souvent atypique. Telle personne peut étre améliorée quant a ses stéréotypies par
un neuroleptique antagonisant la dopamine, telle autre avoir le méme effet avec
un inhibiteur de la recapture de la sérotonine ( SSRI) ; une troisieme enfin peut
bénéficier d’un antagoniste de I’endorphine comme la naltrexone alors que ce
méme medicament ne sera pas du tout supporté par un enfant ayant des
symptémes analogues. Quand aux benzodiazépines favorisant I’inhibition
GABAergique, ils ont parfois des effets paradoxaux induisant des
comportements pseudo-maniaques (comme dans une certaine mesure, chez

I’enfant sain, d’ailleurs).

Les amphétamines (stimulant la dopamine et la noradrénaline) traitent
occasionnellement une hyperactivité associée a I’autisme mais peuvent
également provoquer des tics ou péjorer I’ensemble du tableau clinique par une
agitation, une irritabilité ou une impulsivité accrues. On a décrit chez la personne

autiste une hypodopaminergie striatale qui induirait des stéréotypies.
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A dose égale, une méme substance peut donc avoir, tout spécialement chez des
enfants handicapés, des effets diamétralement opposes, inactivant ou stimulant

un récepteur selon la maturation et I’architecture du systéme nerveux central.

Par ailleurs, il est bien connu des pharmacologues qu’une petite dose d’un
médicament X peut avoir une action tres différente d’une grosse dose, par
exemple par saturation de certains récepteurs puis stimulation de récepteurs

antagonistes.

Dans un rapport trés documenté, la haute autorité de la santé en France [53], a
rassemblé toutes les informations sur I’autisme a la fois historiques et actuelles.
Bien que critiqué par de nombreux professionnels, ce rapport, offre la possibilité

d’une visualisation et d’une évaluation de toutes ces méthodes thérapeutiques.
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CONCLUSION

Dessibourg écrit que, de part leur complexité, les troubles envahissants du
développement constituent pour les scientifiques une lecon de modestie. Ils sont
particulierement intéressants, compte tenu de leurs caractéristiques propres :
qu'elles soient relativement spécifiques telles que les aptitudes sociales, ou
qu'elles soient communes au retard mental. Ce d'autant que certaines
«surcompétences» (hyperlexie, mémoire visuelle ou auditive parfois étonnante
chez une personne autiste), a la fois isolées et peu fonctionnelles, constituent un
champ d'investigations privilegié pour la comprehension des mécanismes

mnésiques, sociaux et comportementaux de I'étre humain.

Des recherches coordonnées plus poussées doivent encore étre accomplies pour
dégager une véritable physiopathologie des affections du spectre autistique. Les
concepts actuels vont s'enrichir et se différencier ces prochaines années. Il est fort
probable que, grace aux progrés de la génétique et aux recoupements avec les
affections médicales associées, un passage, de classifications descriptives

cliniques a des classifications étio-pathogéniques se fera.

Malgré toutes ces nouvelles pistes de recherche, Dessibourg insiste sur I’utilité
de rappeler et de souligner I’intérét de certains aspects de la subjectivité plutét
que de la décrier et au profit d’une verité scientifique passant exclusivement par
des évaluations objectives. Parce que la subjectivité s’inscrit dans une dynamique
relationnelle, elle est source de richesse en permettant, si elle est prise en
considération et analysée, de mieux comprendre le sens des comportements
observés. Ainsi, il est possible de relever chez un méme enfant ayant des troubles
envahissants du développement, des fluctuations de comportements en fonction
de I’environnement et des personnes. Cette subjectivité est essentielle, car elle ne
renvoie pas a I'immuabilit¢ de I’enfant autiste, mais a ses fluctuations

relationnelles, a ses capacités d’émergence, en fait a son humanité.
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CHAPITRE 2

PROTOCOLE D’ETUDE



2.1-PROBLEMATIQUE:

Les nombreuses appellations pour désigner la pathologie autistique permettent de
préfigurer les nombreux développements théoriques qu’elle a induits. En
parallele, leur succédent des conceptions de I’institution thérapeutique variées et

pendant longtemps opposées les unes aux autres.

Dans le courant psychanalytique, Bruno Bettelheim [11] décrit le réle pathogene
des familles d’enfants autistes pour proposer un modele institutionnel dont ils
sont exclus. D’autres auteurs en France, par exemple Mannoni M., ont proposé

des psychothérapies aux parents.

Dans le courant cognitiviste, les indices d’une causalité génétique ou organique
ont conduit inéluctablement a une vue pessimiste quant au caractére modifiable

ou non de I’état autistique.

Dans I’approche systémique, qui a eu pour effet de reléguer dans I’ombre la
psychologie de I’individu et la pratique clinique basée sur le diagnostic et la
psychopathologie, I’intérét s’est exclusivement centré sur la famille en tant que

systeme.

La question de la causalité est restée longtemps confondue avec celle du
traitement. Actuellement la reconnaissance d’une causalité multiple permet
d’intégrer plusieurs dimensions, celle des troubles, de I’organisation psychique,
du déficit cognitif et du systéeme familial, pour mettre en place plusieurs actions

et assurer une meilleure évolution aux enfants autistes.

Autant de questions qui se sont imposées a nous tout au long de notre rencontre

avec ces enfants atteints d’autisme et leurs familles.

C’est ainsi qu’au fur et a mesure que nous avons avancé dans notre travail des
impressions, des observations et des hypotheses se sont dégagées et dont la
consequence inéluctable est cette etude qui vise a des élaborations autour d’une
problématique associant les trois protagonistes que sont les enfants, leurs familles

et les soignants.
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L’institution s’est d’abord présentée pour nous comme un cadre structurant. Elle
offre de nouvelles possibilités de contenance, de rencontres et de liens. Certains
de ses effets sont immédiatement constatés des les premiers temps de

I”’hospitalisation.

Par la suite, il été possible de constater qu’elle peut se présenter comme un cadre
idéal au regard de la pathologie autistique car elle permet de réaliser la
coexistence des différentes interventions thérapeutiques qui conviennent a la

nature multidisciplinaire de cette pathologie.

Mais notre démarche nous a amené systématiquement a appreécier le réle que
jouent les familles dans le processus thérapeutique au point d’en constituer le fil

directeur.

En conséquence, les difficultés rencontrées sont analysees a partir de la prise en
compte du lien qui se noue aussi bien avec I’enfant que sa famille. Il peut en
constituer un moteur ou un frein a la prise en charge. Ce sont les moments
d’impasse thérapeutique, de découragement et la recherche continuelle de

solutions pour éviter tout l&chage qui sont a I’origine de ce travail.

Travailler avec les familles s’est avéré incontournable car tres vite une évidence
s’est imposée : malgreé toutes les possibilités thérapeutiques qu’offre I’institution
soignante, en tant qu’ensemble structuré, elle ne peut se substituer a la structure

familiale.

Sans hésitation aucune, I’équipe soignante a pu se souscrire des le départ a cette
dimension du soin que propose Bruno Bettelheim, celle de la voie royale menant
a la compréhension de la maladie mentale est la découverte par le malade lui-
méme du sens caché et de la cause de son comportement manifeste.

Du fait qu’elle permet de voir I’enfant autiste au-dela de son symptome et de
rester attentif a son émergence en tant que sujet.

Par contre, il n’est pas possible de prétendre a ce réle qu’il attribue au thérapeute
[11 p. 742]: « celui qui s’offre en chair et en 0s en tant qu’objet permanent,

omniprésent, afin que I’enfant puisse s’unifier autour de cette image ».
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Autrement dit, occuper la position de substitut idéal capable d’agir la ou les
parents ont échoué, en insistant sur I’importance d’une séparation avec le milieu

familial et la continuité du soin.

Déja, le fait que I’hopital de jour, modéle ou se déroule cette etude, renvoie a une
orientation du soin basée sur la discontinuité, nous permet d’avancer quelques
arguments pour étayer notre hypothese :

a- les familles souffrent, elles expriment leur incompréhension, leur
incapacité, leur attachement et en méme temps, leur découragement et leur
culpabilité.

Leur apporter un soutien par une écoute et par un accueil de leur enfant
correspond a une premiere étape du travail.

b- mais au-dela de cet aspect, pour que I’enfant arrive a émerger comme
sujet porteur d’une histoire, une reconnaissance par sa famille est

indispensable pour qu’il y prenne une place.

Il s’agit d’un processus long qui depasse le cadre du soutien et qui se construit
grace a une alliance thérapeutique qui se situe au dela de la seule bienveillance
et de la confiance. Elle est tout a la fois questionnement, récits, observations,

critiques et demandes.

De plus en plus, les liens entre les familles et les soignants nous sont apparus
progressivement  complexes. Tantdt chaleureux, tantdt conflictuels, ce qui
place les soignants dans des positions extrémement variables d’alliés et de

substituts ou d’adversaires potentiellement persécuteurs.

Des mouvements affectifs, des projections dont il a fallu apprendre a tenir
compte et voire méme intégrer dans la stratégie thérapeutique pour prévenir

les risques de rupture.

Les arguments qui nous permettent d’avancer cette primauté de

I’investissement thérapeutique par les parents peut s’appuyer sur les aspects :
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a-

Objectifs et circonstanciels: il n’y a pas dans notre pays une autre

alternative pour I’enfant en dehors de sa famille. L’hospitalisation se
déroule la journée, avec un rythme variant de une a plusieurs journées par
semaine et ce sont les parents qui se chargent de I’accompagnement de

leurs enfants pour plusieurs années.

Subjectifs : les possibilités de reconstituer I’histoire de I’enfant, les
informations sur son quotidien dépendent des récits et des disponibilités
psychiques des parents. Leurs histoires se superposent avec celle de leur
enfant, les liens complexes qui se tissent entre eux autour des troubles de
la communication de ce dernier produisent des symptoémes secondaires ou
bloquent les possibilités d’une evolution aggravant la pathologie
autistique. De plus, les moments d’émergence auxquels nous avons
souvent assisté nous ont permis de constater qu’ils s’accompagnent de
débordements. Ils se traduisent par des irruptions d’angoisse de type
dépressive, conséquence du « dé-fusionnement », d’instabilite,
d’opposition, de troubles du caractere qui déstabilisent I’entourage aussi
bien familial qu’institutionnel. Ils apparaissent comme une aggravation
dans I’évolution et font appel spontanément a des stratégies de maintien.
Ces moments sont trés mobilisateurs, demandent une grande disponibilité
de tous et d’une grande prudence dans I’interprétation pour que cette

dynamique évolutive continue.

C’est ainsi qu’au fil des années, une réflexion sur la place de I’institution et le

sens de notre intervention s’est imposee. L’idée principale qui s’en est

dégagée est celle d’une institution comme lieu de témoignage, propice a la

création d’un espace intermediaire, grace auquel une reconnaissance mutuelle

s’établit et un lien entre les deux protagonistes que sont enfant et famille,

devienne ou redevienne possible autour d’un tiers que représente I’institution.

C’est ce qui va rendre possible I’ouverture d’autres espaces pour I’enfant

pour élargir son champ de découverte de son monde environnant et pour
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accéder a des acquisitions dans les domaines de [I’autonomie et des

apprentissages.

Seront décrits les différentes étapes de ce travail et les articulations avec les

autres composantes du soin dans une perspective globale qui prend en

considération I’individu et sa subjectivité et qui integre le systéme familial en

tenant compte des notions d’homéostasie et de fonction du symptdme

développées par Watzlavick [92 p.139].

2.2- OBJECTIFS DE LA RECHERCHE:

1 — Objectif principal : évaluer le réle des familles dans la prise en charge
hospitaliere.

2 — Obijectifs spécifiques :

a-

Evaluer, dans le cadre de la premiere consultation, les conditions du
repérage des premiers signes des troubles envahissants du développement
et du diagnostic précoce.

Identifier les événements personnels et familiaux et leur articulation avec
les troubles envahissants du développement.

Apprécier la participation des parents pendant la prise en charge pour
observer, décrire, décrypter les symptdmes de leur enfant.

Spécifier le travail de mise en articulation entre la pratique et la théorie
par I’équipe soignante.

Décrire le projet thérapeutique et son impact sur I’évolution des enfants.
Proposer un dispositif de prise en charge pour les enfants dans le contexte

de notre pays.
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2.3- METHODOLOGIE:

2.3.1 Type d’étude

Il s’agit d’une étude descriptive et analytique sur les deux versants prospectif et

rétrospectif:

a - des enfants et de leurs familles : entretiens avec les familles, place que
I’enfant occupe auprés d’elle, déroulement de I’hospitalisation, évolution

et articulation entre le travail avec I’enfant et le travail avec les familles.

b — de I’institution de maniere a contextualiser I’expérience et décrire les

conditions de son déroulement.

2.3.2 Echantillonnage

2.3.2.1-Les criteres d’inclusion :

L’étude concerne tous les enfants admis a I’hopital de jour dont I’age est compris
entre trois(03) ans et dix huit(18) ans, de sexe masculin et féminin et répondant
aux criteres du diagnostic de troubles envahissants du développement selon la
classification de I’organisation mondiale de la santé, la CIM 10 °. Elle a été
retenue pour cette étude car elle reste la classification de référence et dans le
cadre de la réforme hospitaliére, c’est celle qui a été retenue pour le dossier

administratif des patients.

2.3.2.2-Les critéres d’exclusion :

Un enfant a été exclu de cette étude car ne répondant pas aux criteres de
diagnostic.

2.3.2.3 Taille de I’échantillon

Le nombre total d’enfants est de 53.

% \oire annexe 2
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2.3.3 Questionnaire :

2.3.3.1 Elaboration

Initialement, nous avons commencé par lire les dossiers médicaux pour la
collecte des informations mais I’exploitation directe des dossiers medicaux n’a
pas été possible. Plusieurs raisons a cela. En premier, I’épaisseur et la densité des
contenus des dossiers. Ils sont sous forme de dossiers rédactionnels qui
contiennent les premiers éléments de I’observation faisant figurer les données
biographiques, cliniques et qui se prolongent par les données évolutives et

thérapeutiques.

Une lecture soutenue a été nécessaire pour faire ressortir les parameétres

recherchés.

Aussi, a partir d’une premiére tentative de collecte directe des informations, la

confection d’un dossier dedié exclusivement pour I’étude s’est imposée.

Il était plus pratique de disposer d’un dossier d’étude simple contenant les

principales informations recherchées transposées a partir du dossier initial.

Lors de cette étape du travail, sont apparues les difficultés que pose le traitement

des dossiers médicaux qui sont de trois ordres :

- le premier est inhérent a la démarche rédactionnelle qui peut comporter
des omissions de la part du thérapeute qui la trouve de plus prenante et
fastidieuse. Au départ, les observations étaient rédigées sur la base d’un
plan classique contenant les différentes parties : état civil, antécédents,
biographie, histoire des troubles, avec observation directe de I’enfant et
des interactions durant I’entretien. Par la suite, sont retrouvées I’évolution
et les thérapeutiques. Ceci donne des dossiers avec des contenus denses
qui imposent une longue lecture pour acceder a I’information. Par ailleurs,

le diagnostic n’était pas mis en évidence directement.
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- Le deuxieme est lié aux particularités de la pratique pédopsychiatrique.
Certaines données sont relatées ou modifiées au cours du suivi comme les
éléments du développement psychomoteur ou les premiers signes
autistiques. Il est frequent que les parents apportent des rectifications. De
plus, la durée de prise en charge s’étalant sur plusieurs années, de
nouvelles informations compléteront le dossier comme une naissance, une
maladie ou tout autre événement de vie.

- Le troisieme est encore plus spécifique au service. Au cours des premieres
annees de sa creation, I’essentiel de I’activité du service était hospitaliére.
C’est le méme dossier de consultation qui est gardé lors de
I’hospitalisation. Par ailleurs, la structure physique du service ne
permettait pas une séparation de ces deux activités distinctes. Elles se

déroulaient sur un méme espace.

Cette recherche doctorale, qui a germé petit a petit, et la nécessité de faire des
évaluations sur les différentes activités du service, a conduit a envisager des
dossiers plus catégorisés ou la rédaction occupe moins de place. En paralléle, les
transformations  dans la service, grace a la construction d’une nouvelle
batisse, ont permis I’individualisation de deux structures, un centre de

consultation et un hopital de jour.
Cette séparation s’est concrétisée par :

Un dossier de consultation avec des paramétres a compléter et des informations

libres du thérapeute.

Un dossier d’hospitalisation qui comporte également des paramétres précis a
rédiger, faisant figurer le diagnostic et des appréciations plus ouvertes des

référents.

Une fiche de liaison a été également proposée pour assurer ce passage d’un

espace a un autre.

Au cours de I’évolution se retrouve également sur le dossier :
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e une fiche de synthése semestrielle sur lagquelle sont enregistrées les
informations des différents référents soignants qui s’occupent de
I’enfant

e le projet thérapeutique sur lequel figurent tous les soins que recoit
I’enfant.

e le compte rendu des entretiens avec les parents.

e des informations sur des situations ponctuelles, comme une maladie, ou

un probléme qui s’est posé.

Le dossier d’étude” a été concu de maniére & regrouper tous les paramétres
recherchés. Un recueil sous forme d’interviews avec les thérapeutes a été

nécessaire pour compléter ce dossier et analyser certaines informations.

Les résultats de I’échelle d’évaluation la CARS>*, qui met en évidence la gravité
de I’autisme a été passée a une vingtaine d’enfants seront présentés. Cette échelle
n’a pas pu étre passée a tous les enfants du fait de la disponibilité qu’elle nous a
demandé, en réunions et en présence de tous les soignants en charge de I’enfant

pour bien apprécier la validité de chaque item.

2.3.3.2 Description :

Le choix des paramétres du questionnaire est le résultat de nombreuses
observations accumulées au cours des années de travail. 1Is montrent que les
parents sont partie prenante du début jusqu’a la terminaison du suivi et faisant

ressortir la problématique recherchée.
Leur déclinaison aidera a décrire et analyser le processus thérapeutique mené.
Ils sont regroupés en trois (03) rubriques :

e La premiére contient les données concernant I’enfant :

*Voire annexe 1
® \oire annexe 3
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Dans cette partie, les informations relatives a I’enfant sont directement
retranscrites. Elles concernent le sexe des enfants, I’4ge de consultation et
d’hospitalisation, la localité, le diagnostic, les antécédents, les motifs de

consultation, la symptomatologie clinique.

Les motifs de consultation retenus sont ceux formulés en premiére intention par
les parents et inscrits en téte du dossier. Ils constituent une porte d’entrée dans le
service et ils sont étoffés au fur et a mesure des entretiens.
La symptomatologie clinique est regroupée en plusieurs parties a partir des
criteres du diagnostic du syndrome autistique dont les symptémes sont constatés
dans les domaines suivants :

- Comportement moteur et modulation sensorielle.

- Langage et communication.

- Relation avec les personnes et les objets.

- Fonctions intellectuelles.
Cette grille aidera a apprécier la gravité du syndrome autistique des enfants

hospitalises.

e La deuxiéme contient celles relatives au suivi au niveau de I’institution :
comme les modalités de prise en charge, la régularité du suivi, les conditions
d’accompagnement a I’hépital de jour, [I’évolution, la durée du séjour, les
circonstances du départ du séjour.

Pour apprécier I’évolution de ces enfants, la méme grille utilisée pour la

symptomatologie clinique sera refaite deux années apres.

Les modalités de prise en charge comportent plusieurs niveaux d’intervention. Ce
sont ceux qui figurent sur la fiche navette du dossier administratif au moment de
la sortie annuelle des enfants. Dans le cadre de la réforme hospitaliére, les actes
thérapeutiques ont été codifiés et leur détail exhaustif exigé sur la fiche navette.
Mais cette grille orientée vers le soin somatique, s’est avérée inappropriée pour
nos interventions. Aussi, pour rendre compte du travail que I’équipe soignante
entreprend, nous avons élaboré un modeéle plus adapté et qui récapitule la totalité

du projet thérapeutique pour chaque enfant.
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Ce tableau est I’aboutissement de tous les efforts entrepris pour améliorer les
prestations de soins et leur donner une structure d’ensemble. Les différents
espaces thérapeutiques ont été individualisés et de nouvelles approches
thérapeutiques introduites telles la technique des enveloppements, la
psychomotricité et les séances individuelles. Il a été possible alors de stratifier les
différents niveaux d’intervention avec une séparation des lieux communs dits
lieux de vie qui favorisent les échanges et la contenance, des lieux de travail
psychothérapique et éducatifs programmeés avec des horaires et des lieux précis et
des référents identifiés. Ces activités therapeutiques se prolongent par des temps
de réunion pour revenir sur chaque enfant, décrire le travail et les difficultés qui
se posent. C’est I’assemblage de toutes ces interventions pendant la réunion qui

leur confére une dimension de soin.
e Latroisieme rubrique contient les informations sur la famille :

Elle décrit sa configuration générale comme I’age des parents, leur profession, la
fratrie, les conditions d’habitation et socioéconomiques, les antécédents, les
événements qui ont émaillé leur vie; en somme tous les points qui ont été a un
moment donné mis en avant pour décrire leur incidence sur I’enfant. Les
différentes catégories professionnelles ont été établies a partir du tableau de
I’'ONS®.

2.3.4 Organisation de I’étude :

Moyens :
a - matériel

e Un ordinateur, une imprimante, une photocopieuse et des rames de papier.

b- humains :

e Une secrétaire médicale qui a procédé a la saisie des données et la mise en

forme du travail.

® L office national de statistiques
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e un collaborateur qui a participé au dépouillement de tous les anciens

dossiers d’hospitalisation.

2.3.5 Déroulement de I’enquéte :

2.3.5.1 Phase de réalisation :

Ce sont tous les enfants admis durant la période de I’étude qui est de deux
annees. Elle se situe de Octobre 2008 jusqu’a Octobre 2010. Ceci donne des
durées de séjour variables, certains enfants sont pris a I’entame de
I’hospitalisation, d’autres en cours ou en fin d’hospitalisation.

Tous les dossiers médicaux ont fait I’objet d’une lecture soutenue pour s’assurer
de la fiabilité de toutes les retranscriptions. Pour certains enfants, les
observations ont été complétées ou vérifiées aprés des discussions avec leurs
thérapeutes reférents.

Leur dépouillement s’est fait en méme temps que leur enregistrement sur
I’ordinateur. Le nombre limité de dossier n’a pas nécessité de recourir a un
logiciel de statistiques. Les tableaux ont été faits directement, avec un calcul des

pourcentages.

2.3.5.2 Difficultés :

L’appréciation de certains parametres s’est avérée difficile en raison de la
dynamique développementale des enfants. Les symptdmes peuvent é&tre
extrémement labiles, un enfant peut étre tantét calme et tantot instable, recourir a
certains moments a des objets autistiques pour les abandonner a d’autres
moments. Le suivi peut avoir été irrégulier au début de I’hospitalisation puis
devenir régulier par la suite ou inversement. Néanmoins, la connaissance que
nous avons de ces enfants a permis de repérer ces aléas et de proposer
d’accompagner la discussion par des vignettes cliniques.

Dans la 4°™ rubrique, il n’a été possible de recourir & des tableaux. La demande
de soin de la part des parents revét souvent une dimension insaisissable deés lors

qu’elle est posée aux soignants et des items sur un tableau pour I’apprécier,
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risquait de réduire sa complexité. De méme qu’il n’était pas possible d’anticiper
sur les difficultés qui allaient étre énoncées, d’ou I’option de les retranscrire

directement.
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CHAPITRE 3

RESULTATS



Ce chapitre présente I’ensemble des résultats obtenus a la suite de I’analyse des
données recueillies. Ces données concernent I’enfant, I’institution et la famille.

94



3.1 DONNEES CONCERNANT L’ENFANT

3.1.1 REPARTITION PAR SEXE RATIO :

La population étudiée comporte 37 garcons et 15 filles ; soit un sexe ratio de 2,4.

TABLEAU N° 01: REPARTITION SELON LE SEXE

SEXE NOMBRE FREQUENCE
Filles 15 28,30%
Garcons 38 71,69%
Total 53 100%
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3.1.2 AGE ET SEXE A LA PREMIERE CONSULTATION

Le nombre le plus important se situe entre 03-05 ans. Il est de 31 c’est a dire avec

un taux de 58,49%.

Dans la majorité des cas, a savoir 73,58% des cas la premiere consultation a lieu

avant I’age de 05 ans.

Les enfants plus &gés sont moins nombreux, ils représentent 26,40 % de la

population totale. Parmi eux, 10 ont consulté entre 06 et 08 ans et seulement 4

entre 09 et 11ans.

TABLEAU N° 2 : REPARTITION SELON L’AGE ET LE SEXE
A LA PREMIERE CONSULTATION

EXE

AGE FILLES | GARCONS | TOTAL |FREQUENCE

<03 ans 03 05 08 15.09 %

03 - 05ans 09 22 31 58.49 %

06 - 08 ans 03 07 10 18.86 %

09-11 ans 00 04 04 7.54 %
TOTAL 15 38 53 100 %

FREQUENCE | 28.30% | 71.69% 100 %
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3.1.3 LOCALITE

Tous les enfants admis sont dans leur majorité établis au niveau de la région de

Blida. Seulement 02 d’entre eux résident au niveau de la wilaya de Tipaza.

Dans 26,41% des cas ce sont des enfants qui habitent au centre ville.

TABLEAU N° 3 : REPARTITION SELON LA LOCALITE

LOCALITE NOMBRE FREQUENCE
Bilda-Centre 14 26.41%
Ouled-Yaich 09 16.98 %
Boufarik / Soumaa 10 18.86 %
Mouzaia / EI Affroun 07 13.20 %
Beni-Tamou / Beni-Mered 08 15.09 %
L’arba/ Bougara / Birtouta 03 5.09 %
Wilaya de Tipaza 02 3.77 %
TOTAL 53 100 %
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3.1.4 ORIGINE DE L’ORIENTATION

Les orientations émanent des différentes consultations de médecine, de
psychologie et d’orthophonie sans différences notables entre elles.

Par ailleurs, il est possible de constater que les parents peuvent formuler
directement des demandes de consultation.

TABLEAU N° 04 : REPARTITION SELON L’ORIENTATION

PROFESSIONNEL NOMBRE | FREQUENCE
Neurologue 02 3.77 %
Pédiatre 07 13.20 %
ORL—_neurochirurgien 04 754
Endocrinologue

Psychiatre (adultes) 07 13.20 %
Psychiatre (enfants) 03 5.66 %
Psychologue clinicien 06 11.32 %
Orthophoniste 05 9.43%
Médecin (secteur sanitaire) 08 15.09 %
Parents 11 20.75%
Autres+ CMP / /
TOTAL 53 100 %
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3.1.5 AGE ET MOTIF DE LA PREMIERE CONSULTATION

Ce tableau permet de relever que le motif de consultation le plus fréquent pour
les enfants agés entre 03 et 05 ans est celui d’un retard du langage. 1l concerne 10
enfants. Le méme symptdme est associé a une instabilité psychomotrice pour 07
enfants alors que pour 09 enfants, des troubles autistiques sont directement

rapportes.

Ce sont les mémes symptémes qui concernent les enfants en bas age, c’est a dire

de moins de 03 ans.

De facon plus générale, la symptomatologie pour laquelle s’engagent les parents
a consulter est tres variee et reste liée a des troubles du développement. Elle se
répartit de maniére égale pour les troubles du langage, les retards du

développement, I’instabilité et les troubles autistiques.

Les difficultés scolaires ont concerné des enfants plus agés, ils sont au nombre de

03, &gés entre 06 et 08 ans.

Une demande de certificat médical a eté enregistrée comme premier motif de

consultation pour un enfant agé de 03 ans.
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TABLEAU N°5 : REPARTITION SELON L’AGE ET LE
MOTIF DE CONSULTATION

Age (1° consultation) | ] ] ]
Motifs 03 03-05 1 06-08 | 09-11 Total | Fréquence
: ans ans ans ans

de consultation
Retard du langage 02 08 00 00 10 18.86 %
Instabilité 0
Troubles du comportement 00 05 03 03 1 20.75 %
Retard du Langage 02 10 00 00 12 | 2264 %
Instabilité
Retard du développement 00 02 02 01 05 9.43 %
Signes autistiques 04 05 03 00 12 22.64 %
Difficultés scolaires 00 00 02 00 02 3.77%
Certificat medical 00 01 00 00 01 1.88 %

TOTAL 08 31 10 04 53 100 %

FREQUENCE 15.09% | 58.49% | 18.86% | 7.54 % | 100 %
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3.1.6 DIAGNOSTIC SELON LE SEXE

Les diagnostics qui figurent sur ce tableau sont ceux retenus au moment de
I’admission des enfants et établis a partir de la classification internationale des

maladies mentales (CIM 10)’.

Le diagnostic le plus fréquent est celui de I’autisme infantile. 1l concerne 50
enfants a savoir 94,33% de la population d’étude. Parmi eux, 20 enfants
présentent un autisme typique, 12 enfants présentent un autisme type Kanner, 09
présentent un tableau de psychose infantile et 09 autres des signes d’autisme
infantile. Cette derniere rubrique concerne des enfants en bas age pour lesquels
une confirmation du diagnostic n’est pas possible ou d’autres enfants pour qui le

diagnostic n’a pas été conclu.
Le diagnostic d’autisme infantile atypique est porté pour une enfant.

Deux enfants ont présenté une symptomatologie en faveur d’une hyperactivité

avec retard mental et stéréotypies.

"\/oire annexe 2
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TABLEAU N°6 : REPARTITION SELON LE SEXE ET LE

DIAGNOSTIC
SEXE
FILLES | GARCONS | TOTAL FREQUENCE
DIAGNOSTIC
Autisme typique 04 16
2
qc_% Autisme de Kanner 03 09
<
‘© 50 94.33 %
E Psychose infantile 05 04
>
<
Signes autistiques 02 07
Autisme atypique 01 00 01 1.88 %
Hyperactl\{ltg aves retard 00 02 02 377 %
mental, stéréotypies
TOTAL 15 38 53 100 %
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3.1.7 REPARTITION SELON LA SEVERITE DES
TROUBLES

L’evaluation a été effectuée a partir de I’échelle la CARS, pour 26 enfants de
cette étude, c’est a dire 49,05 % de notre population d’étude.

Les scores établis laissent conclure que parmi eux ; 14 enfants présentent un
autisme sévére, 06 enfants présent un autisme Iégérement a séverement moyen.
On retrouve que 06 ont un score qui les classent non autistiques. A partir du
tableau précedent, pour 03 parmi eux, c’est le diagnostic de psychose qui a été
retenu, pour un c’est celui le signes autistiques et pour un autre celui

d’hyperactivité avec retard mental et stéréotypies.

TABLEAU N° 7 : REPARTITION SELON LA SEVERITE
DES TROUBLES PAR LA CARS?®

RESULTATS | FILLES G ARCONS | TOTAL FREQUENCE

Non autistique 01 05 06 23,07%

Légérement a

moyennement 02 04 06 23,07%

autistique

Séverement

autistique 04 10 14 53,84%
TOTAL 07 19 26 100%

8\/oire annexe 3
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3.1.8 AGE DE DEBUT ET NATURE DES PREMIERS

TROUBLES :

Ce tableau indique qu’il s’agit de troubles du développement qui peuvent étre

associés ou non a des troubles du comportement et du caractére, des signes

autistiques ou encore des troubles du sommeil et des troubles oro alimentaires

pour certains Les troubles apparaissent le plus freguemment au courant de la

premiére année de vie et le enfants.

TABLEAU N°8 : REPARTITION SELON DATE ET NATURE

DES 1°° SIGNES

Date | 1* mois | Deuxiéme | Troisiéme
‘apparition | de vie année année TOTAL | POURCENTAGE

Symptomes

RDPM 20 02 00 22 141,50 %
Troubles du langage 08 11 02 21 |39.62%
Troubles du sommeil 06 00 00 06 11.32 %
Troubles oro alimentaires 04 01 00 05 9.40 %
Troubles du caractére et du 0
comportement 20 13 02 35 66,03 %
Signes autistiques 21 05 03 29 |54,71%
Convulsions 12 06 01 19 35,58 %
Fragilité somatique 07 02 00 09 116,98%
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3.1.9 SYMPTOMATOLOGIE CLINIQUE :

Les symptomes en rapport avec les TED sont d’une grande richesse sous forme
de perturbations caractéristiques du fonctionnement dans chacun des trois
domaines de la communication, des interactions sociales et du comportement.
Les autres troubles qui peuvent s’associer ont été également inscrits pour figurer

sur le tableau 9.

C’est a partir d’une observation minutieuse des enfants et une appréciation de
leur mode de communication et d’échange avec eux de méme que les
descriptions des parents, que se fait leur évaluation de maniére a parvenir au

diagnostic.

Leur description sur le tableau suivant fait ressortir cette variéte symptomatique

et des atteintes dans les trois domaines décrits pour chacun des enfants,

Sur les 11 enfants qui ne présentent pas d’instabilité, nous avons compté 02 qui

ont plutdt une inhibition psychomotrice.

Dans la partie concernant les troubles du comportement, on note que I’instabilité
psychomotrice, les signes d’auto sensorialité tels les balancements, ou encore les
stéreotypies et la rigidité du corps sont associés et affectent presque la totalité des

enfants.

Par ailleurs, I’hétéro et I’auto agressivité, le recours a un objet autistique sont

retrouvés aupres du tiers des enfants.

Des conduites d’errance et de fugues sont associées a I’instabilité et concernent

08 enfants.

Les troubles de la communication qui sont constitutifs de I’autisme sont présents
pour I’ensemble des enfants et le tableau laisse apprécier les signes de cette
altération. Une absence de regard et de sourire de méme qu’une absence de
réponse aux sollicitations affecte quasiment la totalité des enfants. Et nous

comptons 30 enfants, c’est a dire 56, 60% qui refusent tout contact.
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Les troubles du langage sont tout aussi importants et on peut lire sur le tableau 9

que 24 enfants a savoir 35,84% sont mutiques.

Pour 12 autres enfants, on retrouve un langage limité a quelques mots ou
écholalie. Les enfants qui ont un langage sont au nombre de 17 mais leur
discours reste peu structuré voire incohérent et parmi lesquels 07 enfants font des

inversions pronominales.

Les interactions sociales sont tout aussi défaillantes et concerne I’ensemble des
enfants. L’altération prédominante est celle de I’attention conjointe qui est
absente pour 48 enfants, soit 90,56 %.

Les capacités de différenciation sont absentes chez prés de la moitié d’entre eux.
Ils sont 30 c'est a dire 56,60 %, a ne pas pouvoir pointer et ils sont 17 a prendre

I’adulte par la main pour exprimer un besoin.

Tous ces symptdbmes donnent un apercu sur la sévérité de I’autisme chez les

enfants de notre population d’étude.

Les angoisses psychotiques et les angoisses de séparation avec des phobies sont
retrouvées dans respectivement 43,39% et 49,05%.

Ces perturbations s’accompagnent d’un défaut d’autonomie pour ce qui est le
I’alimentation chez 14 enfants, de I’habillage chez 43 et de la propreté
sphinctérienne chez 27.

Certains enfants présentent egalement des troubles du sommeil ou encore des
troubles oro alimentaires. Leur nombre est respectivement de 17 et de 08.

Les capacités de symbolisation qui renseignent a la fois sur les défauts de
structuration et le niveau cognitif, qui sont fortement intriqués dans I’autisme,
sont présentées sur la méme ligne. Elles sont absentes chez 21 enfants. Elles sont
présentes bien que limitées chez les 32, autres enfants. On peut donc retenir qu’a

des niveaux différents, tous les enfants ont des difficultés de symbolisation.
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TABLEAU N° 9 : REPARTITION SELON LA
SYMPTOMATOLOGIE CLINIQUE

Symptomes Nombre | Fréguence
Instabilité PM 41 77,35 %
Agressivite 19 35,85 %
ﬁ“:o ag;‘?lsst'.‘”te 14 26,41 %
Troubles utomutilation
du comportement | Stéréotypies Balancements 45 84,90 %
Objets autistiques 17 32,10 %
Rigidité marche sur la pointe des pieds 29 54.70 %
Errance fugues 09 16,98 %
Ne fixe pas du regard 49 92,45 %
Troubles du Ne répond aux sollicitations 42 81,13%
langage Refus du contact 30 56,60 %
et de_ la i Absence de langage 24 45,28 %
communication
Quelques mots- écholalies 12 22,64 %
Inversion pronominale 07 11,32 %
Discours incohérent ou peu structuré 17 32,10 %
- : .
Troubles Ne dlf_ferenme pas 24 45,28 %
Des Ne pointe pas 30 56,60 %
interactions Pas d’attention conjointe 48 90,56 %
sociales )
Prend par la main 17 32,10 %
. Psychotiques 23 43,39 %
Angoisses - - .
De séparation- phobies 26 49,05 %
Ne mange pas seul 14 26,41 %
Autonomie Fait ses besoins sur lui 27 50,94 %
Ne s’habille pas seul 43 81,13 %
Troubles du | i 17 | 3210%
sommeil
Tr_oubles_oro A_norexm_: boulimie aberrations 08 1500 %
alimentaires alimentaires
Capaujces _de 53/21%
symbolisation

*tous les enfants sont concernés avec 21 qui n’en ont aucune.
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3.1.10 ANTECEDENTS MEDICO CHIRURGICAUX :

Outre le diagnostic d’autisme infantile, on note que plus d’un enfant sur deux,
présente une pathologie associée.

La maladie épileptique est la plus fréquente, retrouvée auprés de 17 enfants a
savoir dans une proportion de 32,07%.

Plusieurs autres pathologies sont associées sans prédominance particuliere,
comme un déficit auditif, une cardiopathie congénitale, ou encore une maladie
génétique  (trisomie 21).

TABLEAU N°10 : REPARTITION SELON LES
ANTECEDENTS MEDICO CHIRURGICAUX

NATURE DE LA MALADIE NOMBRE FREQUENCE
Troubles ou maladie neurologique 02 3.77%
Epilepsie 17 32.07%
Déficit auditif 03 5.66 %
Maladie génétique trisomie 21 02 3.77%
Maladie endocrine 02 377 %
Hémophilie 01 1.88 %
Cardiopathie congénitale 02 3.77%
Traumatisme 01 1.88 %
Hospitalisations 02 3.77 %
Fragilité somatique 02 3.77 %
TOTAL 34 64.15 %
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3.2 DONNEES CONCERNANT L’INSTITUTION

3.2.1 DELAI ENTRE LA PREMIERE CONSULTATION ET
L’HOSPITALISATION :

Pour plus de la moitié des enfants, les délais d’hospitalisation se situent entre

moins d’une année a une année apres la date de la premiére consultation. Mais il

est possible d’observer sur le tableau 11 des hospitalisations effectuées pour des

enfants, plusieurs années apres qu’ils aient été recus a la consultation.

TABLEAU N° 11 : REPARTION SELON LE DELAI ENTRE

LA 1°° CONSULTATION ET L’HOSPITALISATION :

DUREE NOMBRE FREQUENCE

-1 an 14 26.41 %
01 an 12 22.64 %
02 - 03 ans 09 16.98 %
03 - 05 ans 07 13.20 %
05-10ans 08 15.09 %

>10 ans 03 5.66 %
TOTAL 53 100 %
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3.2.2 AGE DE L’HOSPITALISATION

Le tableau 12 met en évidence I’age de I’admission a I’hépital de jour. Il montre

que dans plus de 54,75% des cas il se situe entre 03 et 08 ans avec une légere

hausse pour les enfants de moins de 05 ans qui sont au nombre de 16.

Quelques enfants sont cependant admis a I’adolescence, ils sont au nombre de 11

c'est-a-dire prées de 20%.

TABLEAU N° 12 : REPARTITION SELON L’AGE
D’HOSPITALISATION ET SELON LE SEXE

AGE SEXE FILLES | GARCONS | TOTAL |FREQUENCE
< 03 ans 00 01 01 1.88 %
03 -05ans 02 13 15 28.30 %
06 - 08 ans 06 08 14 26.41 %
09-11 ans 04 08 12 22.64 %
11-13 ans 00 04 04 7.54 %
>13 ans 03 04 07 13.02 %
TOTAL 15 38 53 100 %
FREQUENCE | 2830% | 71.69% 100 %
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3.2.3 ACCOMPAGNEMENT DES ENFANTS

Le tableau 13 met en évidence les moyens de transport dont disposent les
familles pour amener I’enfant & I’hopital de jour et ses membres qui en assurent
cet accompagnement.

Il ressort que parmi eux, 24 c’est a dire 45 ,28%, disposent d’un véhicule a cet
effet.

Ils sont 19, c’est a dire 35,84%, a effectuer leur déplacement en empruntant des
transports en commun et 07, c’est a dire 13,20, a louer les services d’un taxi.

Dans autres, figurent des parents qui sont au nombre de 03 qui viennent soit par
mobylette soit en recourant a I’autostop.

Les peéres, sont par ailleurs plus nombreux a se déplacer, ceci particulierement
quand ils disposent d’un vehicule.

La tendance s’inverse quand il s’agit des meres qui sont plus nombreuses a se
déplacer avec leur enfant dans les transports en commun. Certaines familles
sollicitent des collatéraux, a savoir grands parents, fratrie, pour les aider.

TABLEAU N°13 : REPARTITION SELON LE MOYEN DE
TRANSPORT ET L’ACCOMPAGNATEUR

Accompagnateur
Moyen de Pére Mére | Fratrie Grand Variable | Taxi | Total | FREQ.
transport parents
Vehicule 16 03 | 02 | 00 03 00 | 24 |45.28%
familial
Transporten | gq 0 | o0 | o2 01 00 | 19 |35.84%
commun
Taxi 01 00 00 00 00 06 07 |13.20%
Autres 03 00 00 00 00 00 03 |5.66 %
TOTAL 26 13 02 02 04 06 53 100 %
FREQ. 49.05% | 24.52% | 3.77% | 3.77% 7.54% | 11.32% | 100%
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3.2.4 MODALITES DE PRISE EN CHARGE :

La prise en charge des enfants comporte plusieurs niveaux d’intervention qui

sont décrits sur le tableaul4.

Le premier, est celui de I’accueil, de la contenance qui permet I’intégration de
I’enfant qui apprend peu a peu a évoluer dans les différents espaces du service et
au milieu d’autres personnes. Comme I’indique le tableau, il concerne

I’ensemble des enfants admis.

La deuxiéme partie du tableau récapitule les différentes activités thérapeutiques
proposées. Y sont comptabilisées toutes les activites effectuées au cours la durée
de cette étude. Certains enfants arrivent a fréquenter plusieurs ateliers qu’ils

peuvent diversifier au cours des années.

Les activités d’éveil cognitif sont proposées en général a tous les enfants

Les ateliers de contes, de peinture, des activités manuelles diverses et de cuisine
ont accueilli respectivement 39, 28, 36 et 21 enfants.

Les ateliers de modelage, de jardinage et de théatre ont été proposes pour pres
d’une vingtaine d’enfants.

Dans le cadre des activités a médiation corporelle, 21 enfants ont bénéficié d’une
prise en charge psychomotrice.

Les enveloppements humides (packing) ont été proposés pour 5 enfants.

Les seances psychothérapiques individuelles ont concerné 35 enfants et les
séances d’orthophonie 26 enfants. Il peut s’agir, dans certains cas, d’un méme
enfant qui fréquente ces deux espaces.

La prise en charge est systématiquement accompagnée d’un travail avec les
familles. Les entretiens avec les parents sont systématiquement proposes, parfois
complétés par des entretiens individuels pour un seul parent. Des groupes de
paroles ont été mis en place et 27 couples parentaux y ont participé.

Un traitement medical a été proposé pour 28 enfants, il est de I’ordre de 52,83%.
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TABLEAU N°14: REPARTITION SELON LES MODALITES

DE PRISE EN CHARGE

MODALITES DE PRISE EN CHARGE

NOMBRE | POUCENTAGE

1/- Prise en charge des besoins quotidiens:

Alimentation : petit déjeuner, déjeuner

Hygiéne : toilette, habillage

Tous les enfants sont concernés

2/- Travail dans le groupe sous forme :

e de contenance : angoisse, agressivité

e d’échanges

e d’animation : promenades

Tous les enfants concernés

3/- Ateliers thérapeutiques

e Peinture 28 52,83 %
e Contes 39 73,84 %
e Cuisine 21 39,62 %
e Activités d’éveil cognitif. 47 88,79 %
e Activités manuelles diverses 36 67,24 %
e Theatre 13 24,52 %
e Modelage 15 28,30 %
4/- Activités thérapeutiques a médiation corporelle
e Psychomotricité 27 50,94 %
e Packing 05 9,43 %
e Jeux d’eau 03 5,66 %
* Sport 08 15,09 %
5/- Prise en charge individuelle
e Orthophonie 26 49,05 %
e Psychothérapie 35 66,03 %
6/- Entretiens avec les parents : 53 100 %
7/- Groupe de parole des parents : 27 50,94 %
8/- Traitement médical : 28 52,83%
Hebdomadaire
8/- Réunions : preésentations- reprises- quotidiennes
institutionnelles- synthéses mensuelles
Semestrielles
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3.2.5 REGULARITE DU SUIVI:

Sur I’ensemble des enfants, on observe 34, a savoir 64,15%, qui ont un suivi
régulier.

Tandis que 8 parmi eux observent des absences et 5 autres, apres une période
d’absence, ont repris le suivi de maniére réguliére.

Six autres enfants, c'est-a-dire pres de 11,32%, ont interrompu leur
hospitalisation.

TABLEAU N°15: REPARTITION SELON LA REGULARITE
DU SUIVI :

SUIVI NOMBRE FREQUENCE
Régulier 34 64,15%
Absences 08 15,09%
Devenu régulier 05 9,43%
Rupture dans le suivi 06 11,32%

Total 53 100%
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3.2.6 AUTRES ETABLISSEMENTS FREQUENTES :

La fréquentation d’autres institutions a été possible pour 30 enfants au total ; ce

qui représente taux de 56,60%.

Parmi eux, seulement 18, soit le tiers, ont eu la possibilité d’une inscription a la

créche. Quasiment Le méme nombre d’enfants a benéficié d’une inscription a

I’école.

Le passage de I’hopital de jour vers le CMP s’est effectué pour 11 enfants.

TABLEAU N°16:

ETABLISSEMENTS FREQUENTES :

REPARTITION SELON LES AUTRES

D’ETAB-II__\:ggEMENT D',\'EON'\,/liiﬁS FREQUENCE
Créche 04 7,54%
Ecole 07 13,20%
CMP 05 9,43%
Créche et école 08 15,09%
Creche et CMP 04 7,54%
Creche- Ecole- CMP 02 3,77%
TOTAL 30 56,60%
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3.2.7 EVOLUTION DES ENFANTS:

Sur le tableau 17 qui va suivre, il est possible d’apprécier globalement
I’évolution des enfants de cette étude a partir des modifications des différents

symptémes repertoriés sur le tableau no 8.

Il est possible de constater des changements sous forme d’une discrete ou d’une

nette amélioration ou une persistance des troubles.

L’instabilité psychomotrice tend a se résoudre généralement ; ainsi sur les 41
enfants décrits instables, 6 ont vu leur agressivité disparaitre, sinon, elle s’est

atténuée pour 11 d’entre eux.

Il en est de méme pour tous les autres symptdmes comportementaux qui se sont
ou bien ameliorés ou ont totalement disparu. Sauf pour les stéréotypies et les

objets autistiques qui ont persisté separément pour deux enfants.

Dans la deuxiéme rubrique, on remarque des améliorations qualitatives sur le
plan de la relation a I'autre. Les enfants regardent plus. Ils réagissent et ne
refusent pas le contact. Par contre, pour ce qui est du langage oral, les progrés
sont moins significatifs pour la plupart des enfants et plus encore pour ceux qui
ont une absence du langage. Sur les 24 enfants, 8 sont parvenus a faires quelques
prononciations de mots ou phrases courtes et répétitives. Sur les 12 enfants
écholaliques ou qui ont un langage réduit, 9 ont pu I’enrichir de quelques mots, et
de facon significative pour I’un d’entre eux. Par contre pour les 17 enfants qui
ont un discours, bien que peu structuré, on peut lire de nets progres dans le sens
d’une structuration appréciable pour 3 et une amélioration pour 8 autres.

L’inversion pronominale a completement disparu pour 3 enfants.

L’évolution des troubles des interactions sociales, qui est présente chez tous les
enfants, se fait avec lenteur, I’attention conjointe demeure absente pour 9 enfants,
elle a évolué sous forme d’une amélioration pour 29 enfants et elle ne s’est pas

améliorée pour 9 enfants. Les capacités de différenciation se sont améliorées
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pour environ tous les enfants. Ce n’est pas le cas pour le pointage qui a été

possible a réaliser pour 18 enfants sur 30.
Mais les enfants demandent moins en prenant par la main.

Les angoisses psychotiques tendent a diminuer sinon a disparaitre pour 9 enfants.

Les angoisses liées a la separation, ou de type phobiques s’amendent en général.

Sur le plan de I’autonomie, on remarque que les enfants accedent plus vite a
I’autonomie sphinctérienne et alimentaire. Ce n’est pas le cas pour I’habillage,

seulement 9 enfants sur 43 y ont accédés.

Les troubles du sommeil et les troubles oro alimentaires, tendent a céder en

général.

Des progres en ce qui concerne les capacités de symbolisation, sont également

constatés pour les deux tiers des enfants de notre population d’étude.
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TABLEAU N° 17 : REPARTITION SELON L’EVOLUTION

A A Pas Quelques Nette
Symptomes I’admission | d’amélioration | améliorations | amélioration
Instabilite PM 41 00 15 26
Agressivité 19 00 11 07
Auto agr(-ess[wte 14 00 07 06
Troubles Automutilation
du Stereotypies 45 01 18 24
Balancements
comportement : —
Objets autistiques 17 01 09 07
ngldlte- mgrche sur la 29 00 17 12
pointe des pieds
Errance fugues 09 00 01 08
Ne fixe pas du regard 49 03 23 23
Ne répond aux 42 02 23 17
Troubles du sollicitations
langage Refus du contact 30 00 14 16
et de_ la . Absence de langage 24 15 08 01
communication
Quelques mots écholalie 12 03 08 01
Inversion pronominale 07 02 01 03
Discours mcpherent ou 17 03 11 03
peu structuré
Ne différencie pas 24 01 06 17
Troubles :
des Ne pointe pas 30 12 06 12
interactions | pas d’attention conjointe 48 09 29 10
sociales :
Prend par la main 17 02 09 06
] Psychotiques 23 03 14 09
Angoisses - : :
De séparation- phobies 26 01 08 17
Ne mange pas seul 14 03 03 08
Autonomie Fait ses besoins sur lui 27 08 04 15
Ne s’habille pas seul 43 17 17 09
Troubles_du Insomnie 17 00 07 10
sommeil
Tr_oubles_ Anorex.le bou!lmle - 08 00 04 03
oro alimentaires | aberrations alimentaires
Capacites de 53/21* 18 25 10

symbolisation
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3.2.8 DUREE DE L’HOSPITALISATION :

La durée d’hospitalisation la plus fréquente est comprise entre 1 & 3 années avec

un taux de 75,47%.

On retrouve par ailleurs un nombre de 8 enfants dont I’hospitalisation s’étale sur

7-8-9-10et 11 ans.

TABLEAU N°18 : REPARTITION SELON LA DUREE DE

L’HOSPITALISATION
DUREE NOMBRE FREQUENCE
1-3ans 40 75,47 %
4 —6ans 05 9,43%
7-9 ans 04 7,47 %
10 ans 03 5,66 %
+de 10 ans 01 1,88 %
TOTAL 53 100%
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3.2.9 CIRCONSTANCES DE DEPART DU SERVICE :

Parmi les enfants de cette étude, 22, soit 41,80% de la population d’étude totale,

ont quitté le service.

Les circonstances les plus fréquentes sont celles d’une fin de prise en charge du
fait de I’age de I’enfant ou d’une fin de contrat thérapeutique. Le suivi, dans ces

conditions est le plus souvent maintenu au niveau de la consultation.

On note que pour 06 enfants, un terme a été mis a leur hospitalisation avant la fin
du contrat: parmi eux 02, ont continué le suivi en consultation et 04 autres ont
rompu avec le service. Les pourcentages figurants sur le tableau 19 ont été

calculés a partir des 22 enfants concernés par le départ.

TABLEAU N° 19 : REPARTITION SELON LES
CIRCONSTANCES DU DEPART DU SERVICE

DEPART DU SERVICE NOMBRE FREQUENCE
Fin gle la durée d_ hospitalisation 01 1.86%
et déepart du service
Fin de Iq dL_Jree d ho_sp_ltallsatlon _ 15 28.30%
avec maintien du suivi en ambulatoire
Rupture avec le service 04 7,54%
Rupture avec maintien du suivi en 02 3.77%
Ambulatoire
TOTAL 22 41,50%
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3.3 DONNEES CONCERNANT LA FAMILLE

3.3.1 AGE DES PARENTS :

Globalement le tableau 20 nous montre que les meres sont plutdt trentenaires et
leur &ge se situe entre 30 et 39 ans dans plus de 50% des cas. Alors que les péres

sont quadragenaires dans plus de 50% des cas.

TABLEAU N°20: REPARTITION SELON L’AGE DES
PARENTS

AGE ARENT MERE PERE FREQUENCE
Mois de 30 ans 01 1,80% | 00 0% 0,5%

30 - 34 ans 13 | 24500 | 00 | 0% 12,26%
35- 39 ans 15 [28,30% | 07 |[13,20% 20,75%

40 - 44 ans 11 |1 20,75% | 19 |35,84% 29,24%

45 - 49 ans 7 |13200%| 10 |1886% 17,92%

50 - 54 ans 3 5,66% 07 |13.25% 9,43%

55- 59 ans 3 5,66% 06 |11.32% 8,49%
Plus de 60 ans 00 0 % 03 5,66% 2,83%
TOTAL 53 | 100% | 53 | 100% 100%




3.3.2 PROFESSION DES PARENTS :

La profession des parents est décrite a partir du tableau des catégories

professionnelles de I’office national des statistiques”.

Ce tableau met en évidence, en premier lieu, une diversité des professions
occupées par les parents et la fréquence des méres qui sont au nombre de 41

c'est-a-dire 81,13%, a étre femmes au foyer.

Pour ce qui concerne les peres, ils sont pour le plus grand nombre, a savoir 13, a
exercer comme commergants, 09 a exercer comme enseignant ou cadre moyen, 8
a exercer comme cadre supérieur et 8 autres a exercer comme chauffeur ou
employé alors que 06 occupent des postes de manceuvre, de gardien ou d’ouvrier.

Trois (03) ont rapporté qu’ils sont sans travail.

Certains parmi eux n’ont pas immédiatement donné leur profession car ils ne

sont pas déclarés et se montrent génés de décrire leurs difficultés.

Les méres qui exercent une profession sont au nombre de 10, parmi lesquelles 6
sont dans I’enseignement, deux sont universitaires, une travaille comme agente

de service et une autre enseignante du secondaire.

®\oire annexe 4
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TABLEAU N° 21: REPARTITION SELON LA PROFESSION

DES PARENTS

PARENTS
MERE PERE TOTAL | FREQUENCE
PROFESSION
Industriel 00 01 01 |188%
Gros commercant
Commergant
Acrtisan 00 13 13 24.52 %
Patron gérant
Cad,re_> enseignant du > 02 08 10 18.86 %
Ingenieur
Cadre_ moyen -tec.hr)lmen > 01 05 06 11.32 %
enseignant > officier
Enseignant fondamental
Sous officier 06 09 15 28.30 %
Technicien
Employé, travailleur de service 00 08 08 15.09 %
chauffeur
Ouvrier agricole, manceuvre,
agent de service, gardien, 01 06 07 13.20 %
ouvrier
Retraité 00 00 00 0%
Sans profession 43 03 03 5.66 %
Femme au foyer 43 / 43 81.13 %
TOTAL 53 53 106 | 100%
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3.3.3 ANTECEDENTS MEDICAUX DES PARENTS :

Les parents ont rapporté dans 24,52 % une pathologie somatique. Le tableau 22
signale une diversité des pathologies sans prédominance aucune.

TABLEAU N°22: REPARTITION SELON LES ANTECEDENTS

MEDICAUX DES PARENTS

PARENT
MERE PERE TOTAL FREQUENCE
PATHOLOGIE
Cardiopathie 01 01 02 3.77 %
Diabete 00 01 01 1.88 %
Troubles respiratoires 01 01 02 3.77 %
Hyperthyroidie 02 00 02 3.77 %
Anémie 00 01 01 1.88 %
g\’ntecedents 03 / 03 5 66 %
avortement
Troubles 0
psychiatriques 01 01 02 7.33%
TOTAL 08 05 13 24.52 %
FREQUENCE 15.09% [(9.43% | 24.52 %
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3.3.4 RANG DES ENFANTS DANS LEURS FRATRIES :

Ce tableau permet d’apprécier que les enfants évoluent en général au milieu

d’une fratrie entre trois, quatre ou cing enfants, en occupant différemment la

position d’ainé, de cadet ou de benjamin.

La tendance prédominante est celle d’une fratrie composée de quatre enfants, qui

est représentée par un taux de 30,18% en occupant la position de cadet qui est

représentée par un taux de 39,62%.

TABLEAU N°23: REPARTITION SELON LE RANG DANS LA

FRATRIE
NOMBRE DE FRATRIE

RANG 1 2 3 4 5 >5 TOTAL | FREQUENCE
Unique 03 | / / / / 03 5.66 %
Alne /| 02 | os 07 / 01 15 28.30 %
Cadet / 01 05 08 05 02 21 39.62 %
Benjamin ;| o2 | o4 | o2 04 | 03 14 26.41 %

TOTAL 03 | o5 | 14 | 16 | 00 | 06 53 100 %

FREQUENCE | 5.66% | 9.43% | 26.419% | 30.18% | 16.989 | 11.329 | 100 %
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3.3.5 ANTECEDENTS DANS LA FRATRIE :

Une pathologie médicale est retrouvée chez 20 enfants ce qui représente 33,94%

de la population d’étude.

Ils sont par ailleurs 07, ce qui est de I’ordre de 13,20%, toujours par rapport a la
population de I’étude, a présenter une pathologie psychiatrique. Deux parmi eux,
il s’agit de garcons, présentent une pathologie autistique et cing autres présentent

soit une déficience mentale soit une schizophrénie.

TABLEAU N° 24 : REPARTITION SELON LES
ANTECEDENTS DANS LA FRATRIE

NOMBRE

PATHOLOGIE 01 02 TOTAL | FREQUENCE
Maladie neurologique 00 00 00 0%
Epilepsie 00 00 00 0%
Maladie chronique 01 00 01 1.88 %
Déficit sensoriel 01 01 02 3.77 %
TED 02 00 02 3.77%
Autres maladie psychiatrique 04 01 05 9.43 %
Suivi en cqnsultatlon 03 02 05 9.43 %
psychologique
Traumatisme 00 00 00 0%
H(?spltallsatlon 03 00 03 5 66 %
Déces —
Plusieurs 00 00 02 277 %

TOTAL 14 04 20 37.73 %

126




3.3.6 CONDITIONS ECONOMIQUES DES FAMILLES :

Le tableau 25 confirme comme précedemment que les familles majoritairement

ont des conditions de vie moyennes a savoir 71,69% de la population totale.

Les conditions de vie médiocres ou précaires concernent respectivement 16,98%
et 5,66% des familles.

Les familles qui sont tres aisées, sont au nombre de 3 c'est-a-dire 5,66%.

TABLEAU N° 25: REPARTITION SELON LES CONDITIONS
ECONOMIQUES DES FAMILLES

CONDITIONS DE VIE NOMBRE FREQUENCE
Précaires 03 5.66 %0
Médions 09 16.98 %
Moyennes 38 71.69 %
Aisees 03 5.66 %0

TOTAL 53 100 %
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3.3.7 CONDITIONS D’HABITATION

Les familles qui occupent des habitations individuelles sont au nombre de 17
c'est-a-dire 17,32%.

Les familles qui habitent dans un appartement ou une maison traditionnelle sont

respectivement au nombre de 17, et de 14.

Nous comptons 05 familles qui sont installées dans une habitation précaire et 10

familles qui évoluent dans des conditions de promiscuité.

TABLEAU N° 26: REPARTITION SELON LES CONDITIONS

D’HABITATION
CONDITIONS | Absence | Promiscuité | Promiscuité
de | duea due la - froTAL | FREQUENCE
promiscuité | I’habitation | cohabitation

TYPE
Appart 11 03 00 14 26.41 %
Villa 16 00 01 17 32.07 %
Habitation
traditionnelle 11 04 02 17 32.07 %
Habitation
précaire 05 00 00 05 9.43 %

TOTAL 43 07 03 53 100 %
FREQUENCE | 81.13% | 13.20 % 5.33 % 100%
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3.3.8 EVENEMENTS DE VIE:

Au cours de la prise en charge, les parents évoquent certains événements qui ont
émaillé leur vie et celle de leur de leur enfant, de méme qu’il arrive gu’ils se

déroulent au moment ou nous les rencontrons.

Nous les avons classé de maniere a séparer ceux relatifs a I’enfant et ceux relatifs
a la famille sans toutefois négliger les influences qui s’exercent mutuellement.
Quand les parents rapportent une tranche de vie marquante, nous I’avons classé
comme événement de vie. Nous avons également répertorié ces evénements en

distinguant ceux qui font partie du passé et ceux plus actuels.

Pour les enfants, il peut s’agir d’hospitalisations, de circoncision, de deuil et de

séparation.

On compte sur le tableau 27, 8 enfants qui ont présenté des problémes
(souffrance, maladies) durant la période néonatale, 3 enfants qui ont été
hospitalisés, 4 enfants victimes d’accidents, 1 enfant pour qui la circoncision a

été traumatisante et 5 enfants qui ont été confrontés a des séparations.

Au sein des familles, il peut s’agir d’une maladie ou d’une hospitalisation d’un
parent, de déces d’un membre de la fratrie ou d’un proche, de démenagement, ou

encore de conflits et de tensions familiale
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TABLEAU N° 27 : REPARTITION SELON LES
EVENEMENTS DE VIE

Période | Avantla Les
Naissance | premiéres Pendant Total
Evénements -Période | Annéesde | I’hospitalisation
De vie néonatale vie
Complications et
maladies 08 02 02 12
néonatales-
Hospitalisation
oo Accident 00 02 02 04
ud
S £ S
Q. 8 | Circoncision 00 01 00 01
o o
~ " | Deuil séparation 00 04 01 05
Maladie d’un 03 00 01 04
Des parents
Déces d_ans 00 00 00 00
La fratrie
)
S | Accident 05 01 02 08
S
©
o Démenagement 02 03 01 06
Décés d’un proche 02 03 00 05
Tens_lc_)n conflits 03 03 01 07
Familiaux
Total 23 19 09 43
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CHAPITRE 4

DISCUSSION



Cette discussion comporte plusieurs parties avec des thématiques variées que
nous avons dégagées a partir de nos résultats. Pour garder une cohésion
d’ensemble et éviter les redondances, nous avons regroupé dans certains cas, les

parameétres qui s’articulent entre eux et présenté d’autres séparément.

Par exemple : age, motifs de la 1 consultation, début des troubles, origine de
I’orientation permettent d’ouvrir sur la question du dépistage et du diagnostic

précoce ainsi que de I’annonce du diagnostic.

La symptomatologie autistique est reprise de maniére détaillée, de sorte a décrire,
chaque symptdme. lls sont omniprésents durant les entretiens avec les parents.
Ces derniers nous questionnent sur I’origine et le sens de ces symptomes. Ils
s’en plaignent, ils les font réagir et ils pesent de tout leur poids dans la relation
qui se construit avec leur enfant. Le symptdbme renvoyant aussi bien a la
problématique propre de I’enfant et a sa fonction possible dans I’hnoméostasie

familiale. Ce sont a la fois les symptdmes de la pathologie et ceux de I’enfant.

Les antécédents, les événements de vie, les traumatismes seront parcourus de
maniere a étudier les facteurs de risque qui sont régulierement abordés avec les

parents.

Le projet thérapeutique sera décrit, en consacrant une partie a la place qui est

faite aux familles avec une évaluation de I’évolution des enfants.
Des exemples cliniques accompagneront ces différentes parties du travail.

Nous terminerons cette discussion par la comparaison de certaines donnees avec
celles enregistrées depuis I’ouverture du service, pour apprécier I’impact de sa
création sur la population, I’évolution des familles mais également celle de

I’institution.

Tout au long de cette discussion, nous ferons référence a des auteurs qui

apportent des éclairages précieux pour la pratique.
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4.1 — Diagnostic précoce et annonce du diagnostic ;

Le diagnostic des troubles envahissants du développement peut se faire a partir
de la deuxiéme annee de vie.

La possibilité de poser un diagnostic précoce dépend donc de I’age ou s’effectue
la premiére consultation.

Nos résultats permettent de constater que pour ce qui concerne notre population
d’étude, cet age de la premiere consultation se situe le plus fréquemment avant la
scolarisation. Pour pres des deux tiers, a savoir 70%, cette consultation s’est
effectuée entre trois ans et cing ans.

Ce sont les parents qui prennent le plus souvent I’initiative de demander un avis.
Ils s’adressent dans un premier temps a un pédiatre ou un psychologue qui les
orientent vers la consultation de pédopsychiatrie. Il est rare que ce soit les
professionnels de la petite enfance qui observent les premiers signes et lancent
les premiéres explorations. Les demandes de consultation émanent des
specialistes en pédiatrie, neurologie, ou de psychologues et orthophonistes mais,
nous laissons la possibilité aux parents de prendre I’initiative de demander une
consultation.

On peut retenir, a partir de nos résultats que les aptitudes a I’observation différent
d’une famille a une autre.

Les motifs avancés pour consulter sont variés. Ils sont, pour certains, liés a un
retard du développement. Les parents motivent leur consultation par le retard des
acquisitions psychomotrices particulierement langagiéres et ne voient pas
s’insérer les troubles autistiques ou le font tardivement et apres plusieurs
consultations. Sinon ce sont les troubles du comportement qui les inquietent et
les dérangent.

Il arrive que les parents consultent pour des troubles autistiques avec une
aptitude a reconstituer tous les signes précoces dans I’ordre chronologique de
leur apparition. lls font I’appréciation de leur mode de début, soit sous forme de
rupture dans le développement au cours de la premiéere ou deuxiéme année de

vie, soit d’installation progressive.
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Les informations relatives a la date d’apparition des premiers signes et a leur
nature sont difféeremment rapportées par les parents. Au fur et a mesure de
I’anamnése, ils rectifient certaines informations, les modifient ou les complétent.
Ce travail de reconstitution comporte les deux versants objectifs et subjectifs de
I’histoire de I’enfant. Une attention particuliere doit étre portée aux parents pour
saisir les mécanismes opérants dans leur perception des troubles de leur enfant, la
nature de leur demande, pour entamer le travail d’évaluation et tracer une ligne
de direction du travail.

L’association d’une pathologie ou d’une vulnérabilité somatique, peut les rendre
plus alertes, ou au contraire les focaliser sur les enjeux médicaux et détourner
leur attention des aspects développementaux.

Certains parents disent s’étre rendu compte, dés les premieres semaines, des
problémes de leur enfant, car il s’est dégagé pour eux une forte impression de
désafférentation auditive ou visuelle, qui motive dans un premier temps des
bilans auditifs et visuels : « il avait I’air sourd et aveugle ».

Mais il arrive que malgré leur suspicion, ils différent le moment de consulter,
particulierement quand cette inquiétude n’est pas partagée par tous les membres
de la famille.

Il'y a celui ou celle qui s’inquiéte et celui qui rassure et qui peut étre la ou le
conjoint sinon un des grands-parents. On évoque les personnes de la famille,
pourquoi pas le parent lui-méme, qui ont eu le méme probleme et pour preuve
que ce n’est pas grave, le fait qu’il ait bien évolué, par exemple tel oncle qui a

commencé a parler a partir de 5 a 6 ans et qui est devenu ingénieur.

A ce sujet, Trudy Klauber [1, p.65] écrit que les parents s’inquietent toujours
beaucoup de ce qui pourrait arriver a leur enfant, et sont parfois trop facilement
convaincus qu’ils sont trop anxieux ou trop attentifs. Au cours des premiers
mois de vie de I’enfant, leur exprimer un réconfort artificiel ou une inquiétude
excessive a un énorme pouvoir sur eux. Méme s’ils ont pris le soin de bien
remarquer que leur bebé ne manifestait pas d’attitudes sociales ou de babillage,
qu’il ne prononcait plus ses premiers mots, ou qu’il manipulait bizarrement ses

jouets et qu’ensuite ils rencontrent un intervenant qui ne les prend pas au sérieux,
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les parents trop vulnérables s’appuieront sur son jugement professionnel méme

s’il heurte leur observation précise.

Les aptitudes a I’observation différent chez les familles que nous rencontrons.

Les premiers signes passeront inapercus pour certaines d’entre elles, jusqu’a

I’éclosion des troubles les plus manifestes ou que I’age de I’enfant rend évident

son décalage par rapports aux autres.

C’est ainsi que certains arrivent quand leur enfant est agé entre 04 et 06 ans, au

moment ou des troubles du comportement éclatent ou des proches leur signalent

la bizarrerie de leur enfant :

C’est le cas de Nabila qui est recue a I’age de 05 ans apres un intervalle
d’une année qui la sépare d’une premiere consultation. Les parents ont été
orientés par une psychologue clinicienne pour des troubles d’allure
autistique et ils expliquent que la demande de consultation est motivée par
des troubles du comportement sous forme d’instabilité et d’une insomnie
apparue a la naissance du frere cadet quand elle a 03 ans. Jusqu’alors, ils
voyaient seulement un bébé calme. Les premiers signes ils les évaluent a
posteriori : elle ne réagissait pas, ne fixait pas du regard, ne souriait pas,
refusait de manger les aliments non mixés et de maniere générale, elle
était isolée.

Sa mere explique que c’est son premier enfant. Fortement attendue, elle
était ravie de la regarder, de s’occuper d’elle. C’était son adorable petite
poupée. Au cours du suivi, ils s’informent beaucoup sur I’autisme, posent
des questions. Malgré leur connaissance de la pathologie, les mémes
mécanismes seront actionnés au moment ou le benjamin va présenter des
troubles autistiques. Ces signes sont observeés par le personnel du service a
distance mais bien que questionnée réguliérement sur ses enfants, la mére
vient en parler seulement quand il a trois ans et avec beaucoup de
dénégation et de rationalisation : les stéréotypies sont une imitation de sa
sceur et I’instabilité est liée au fait qu’elle le dérange. Les nombreux

événements de vie traversés par la famille ont obligé a attendre qu’ils
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prennent I’initiative d’en parler, tout en leur offrant plusieurs occasions de

le faire.

Les capacités a fournir une anamnese détaillée ou a se souvenir de maniere

précise de certains événements peuvent étre sérieusement diminuées.

Geissmann C. [43, p.5] souléve I’hypothése d’une mémoire totalement
défaillante en ce qui concerne les antécédents de leur enfant. Comme nous
I’avons constaté nous-mémes, certains parents décrivent de maniére singuliere
les premiers mois de vie de leur enfant, ou tout aurait été bien. Ceci pourrait se
relier a un état de la mere, de nature dépressive, pendant les premiers mois de vie
de son enfant. Elle en émerge peu a peu pour commencer a exprimer son

inquiétude.

Susan Reid [1, p.63] suggeére quant a elle, que régulierement confrontés a
certaines amnésies, des parents n’arrivent pas revenir sur les moments du
développement psychomoteur. lls décrivent une mémoire défaillante car il s’agit
d’une période de leur vie extrémement pénible, marquée par de multiples
événements. Elle parle d’ « un passé traumatisant sur un présent traumatisé » et
indique le travail qui reste a faire sur la transmission transgénérationnelle du

veécu traumatique non élaboré par les familles:

C’est le cas de Redouane, qui revient consulter également aprés un
intervalle de plusieurs années tout au long desquelles les parents
expliquent qu’ils étaient absorbés par des démarches médicales en raison
d’une macrocranie signalée par le pédiatre. Les bilans médicaux sont
nombreux mais sans aboutir a aucune conclusion étiologique. La
reconstitution des premiers troubles leur est impossible. Des événements
significatifs sont rapportés comme I’hospitalisation de la mére un mois
apres la naissance de Redouane et le déces du grand-pere maternel a cette
méme période et qui emmene a le confier a sa grand-mére pour combler le
vide laissé par cette perte. Les parents s’apercoivent que leur mobilisation
était centrée sur les troubles somatiques et qu’ils n’échangeaient pas avec
lui. Son développement et I’incidence de tous ces événements sur lui leur
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ont totalement échappé. C’est seulement une fois qu’ils ont épuisé toutes
les possibilités d’investigations médicales, qu’ils envisagent sa
socialisation. lls effectuent des démarches pour son inscription au niveau
d’une association qui accueille des enfants en difficulté et de I3, ils sont

réorientés vers la consultation de pédopsychiatrie. Il est alors 4gé de 7 ans.

D’autres parents se montrent plus alertes dés les premiers mois, et n’hésitent pas
a demander des bilans audiométriques et radiologiques pour tenter de
comprendre le probleme de leur enfant.

Cependant, leurs questions n’ont pas trouvé de réponses auprés des médecins
chez lesquels ils ont consulté en premiére intention. Pendant longtemps, ils
étaient rassurés et on leur proposait d’attendre I’age de trois ans ou encore le
début de la scolarité avant de s’inquiéter.

L’acces a I’information sur internet, les émissions de télévision sur I’autisme au

cours des ces derniéres années ont contribué a faire connaitre cette pathologie.

Aussi, on remargue un raccourcissement de I’age de la premiere consultation. La
majorité des enfants de cette étude ont été recus avant I’age de 5 ans, ce qui nous
permet de tendre vers des diagnostics précoces. Mais si les demandes de soins
sont simplifiées pour les parents qui ont la possibilité de se présenter avec ou
sans lettre de liaison, leur accroissement en nombre ne permet plus de répondre
dans des délais supportables pour eux. L’acceés aux soins et a I’évaluation du
diagnostic butte sur les ressources humaines du service qui restent en-deca des
besoins. Cette situation est incompréhensible pour les parents, leur angoisse et
leur souffrance se voient renforcées et de la rancune peut s’y ajouter a I’égard

des médecins durant ce temps d’attente qui leur est insupportable.

L’annonce du diagnostic ne se déroule pas de la méme maniere pour tous et doit
prendre en considération les mécanismes de dénégation qui peuvent étre a

I’ceuvre.
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On peut dégager deux groupes de parents :

- Le premier est représenté par ceux qui se concentrent sur les troubles, en
attente de leur amélioration sans poser de question directe sur le
diagnostic. lls constituent presque la totalit¢ de la population des
premiéres annees de la création du service.

Par exemple, I’enfant Rachid est amené a la consultation par ses deux
parents a I’age de 03 ans. Il est le cadet d’une fratrie de quatre enfants. Le
motif de consultation est un retard du langage et ils informent que le pere
était plutdt réticent car convaincu que Rachid n’avait pas de problemes. Le
thérapeute, qui arrive au terme de deux séances d’évaluation a conclure
qu’il s’agit d’un autisme infantile, n’a pas la possibilité de discuter de ce
diagnostic avec les parents car ils ne se présentent plus a leur rendez vous.
A I’dge de 11 ans, Rachid revient, amenée par sa mere qui informe qu’il a
fréquenté durant cet intervalle, et en méme temps que son frere un
CMP™ mais qu’il en a été exclu en raison de ses troubles. Il est orienté
vers notre institution pour des soins plus appropriés. Son grand frére qui
présente une déficience mentale a par contre été maintenu. Au cours du
deuxiéme recueil biographique par un autre thérapeute, la meére fait
remonter la date de début des troubles a I’age de 04 ans. Elle met I’accent
sur I’instabilité de son fils et non plus sur les troubles du langage bien que
persistants. Elle fait le lien avec la naissance de sa petite sceur qui a
déclenché la jalousie de Rachid sous forme d’agressivité et d’instabilite.
Le thérapeute se retrouve avec de nouvelles informations en totale
contradiction avec celles contenues dans le dossier.

La demande de la mere est celle d’un traitement médicale et d’une
hospitalisation car elle est a bout et ne peut pas faire face a la situation.

Encore une fois, il n’est pas question du diagnostic pour les parents.

1 CMP : centre médico-pédagogique
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Mais si pour certains parents cette question est complétement ignorée dans
la mesure ou ils n’ont aucune représentation de la pathologie autistique,
pour d’autres, la tendance de plus en plus, est de découvrir qu’il s’agissait

plutdt d’un évitement de leur part.

IIs reconnaissent en avoir entendu parler et ils avaient effectué
préalablement a la consultation quelques recherches. Leur silence peut
s’interpréter comme un espoir que si le thérapeute n’énonce rien, cette
éventualité soit définitivement écartée ou comme une forme de réserve et
d’une difficulté a exprimer leur inquiétude.

Le deuxieme groupe est représenté par ceux qui en font une demande de
consultation. Ils expliquent que devant les signes de leur enfant, ils ont
effectué des recherches et ils disent étre juste en attente d’une
confirmation. Mais certains arrivent dans un état de choc car ils étaient
dans une situation d’ignorance totale de cette pathologie et c’est de
maniére brutale et inattendue que I’annonce a été faite. Leur attente vis-a-
vis du thérapeute est alors extrémement ambivalente et le travail
d’évaluation devient difficile voire périlleux pour ce dernier. Toute
indication pour apprécier les troubles de I’enfant les fait paniquer et toute
question devient suspecte. Ces révélations brusques du diagnostic émanent

souvent des médecins ou de personnel des créches.

La description la plus fréquente des premiers signes autistiques qui revient au

cours de ces dernieres années, est celle d’un enfant calme, qui ne regarde pas,

ne réagit pas et se montre captivé par I’écran de la télévision.

Quand ses parents s’en rendent compte, et tentent d’attirer son attention, ils se

heurtent aux réactions violentes de leur enfant qui refuse tout dérangement.

Ils décrivent des intéréts trés divers et insolites, qui étonnent. Nous avons

rencontré des enfants avec des discours échollaliques parfois mal prononceés

mais qui laissent deviner des contenus de programmes de télévision, ou de

chansons. Un des enfants de cette étude, recu a I’a4ge de 4 ans, se passionnait
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pour les produits orientaux : kefieh'!, djellabas, livres coraniques, qu’il s’est
mis a collectionner. Il rentre dans les librairies et exige de prendre les livres
de Coran avec reliure et calligraphie arabe. Il a ses propres tenues orientales
et ses parents s’étonnent de sa dextérité pour les revétir et surtout pour mettre
le keffieh.

Il arrive toujours a la consultation avec ses petits livres de Coran et il ne rate
pas I’occasion de nous faire découvrir sa passion, par exemple vider une
bouteille d’eau et prendre un mouchoir I’envelopper pour le serrer au niveau
de son embout avec une ficelle. Son intérét I’a conduit a se fabriquer ses
propres poupées orientales. Deux fois de suite, il s’est perdu en sortant de la
maison et c’est a I’intérieur d’une mosquée qu’il est retrouvé entrain de
récuperer des livres.

Ses parents ne s’expliquent pas cet intérét autrement que par la télévision.

Dans ce cas précis de fascination pour la télévision, il est nécessaire de bien
analyser les informations recueillies pour éviter des réponses trop simplistes
qui mettraient directement en relation I’autisme et la télévision. Dans certains
cas, il peut s’agir de repli autistique ou depressif passager lié a des
problématiques d’interactions entre I’enfant et ses parents et dont I’issue est

plutét favorable.

Mais le plus souvent, pour les enfants que nous rencontrons, cela participe du
besoin d’isolement et d’un investissement pathologique des objets. Plutot que
de conseiller aux parents de supprimer brutalement I’objet, nous revoyons
avec eux les circonstances au cours desquelles son intérét s’est manifeste.
Nous suggeérons qu’ils I’aident a diversifier ses pdles d’intérét et surtout les

jeux interactifs qui I’aident a tenir compte de leur présence a ses cOtés.

11

le kefieh : écharpe, que portent au Moyen-Orient les hommes.
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Les nombreuses situations décrites amenent a adapter aux dispositions propres de
chaque famille, I’annonce du diagnostic. De maniere générale, cela doit se faire
sans précipitation et en tenant compte du temps nécessaire pour I’évaluation. 11y
a les impératifs liés a la pathologie elle-méme et les difficultés que posent le
diagnostic dans certains cas mais il y a également les moyens, la compétence et
I’expérience du thérapeute d’une part, et le moment qui convient aux parents
d’autre part. Parfois, ce diagnostic est aisé a poser pour nous des la deuxieme
année de vie mais parfois méme si la troisiéme année est franchie, il ne nous est
pas possible de conclure a un autisme infantile. Ces précautions que nous
prenons sont interprétées par certains parents comme de la dissimulation. C’est
avec beaucoup de franchise que nous faisons part de nos difficultés aux parents.
C’est en cela que le terme de signes autistiques nous parait trouver tout son
intérét car sans nier I’existence d’un probléme, il ne présage pas d’un diagnostic
irreversible. Ceci nous rapproche des développements présentés dans la partie

théorique.

Plusieurs entretiens, qui peuvent s’étaler sur plusieurs semaines voire plusieurs
mois, sont nécessaires pour apprécier avec eux I’évolution des premiers signes
sans focaliser sur un seul signe et négliger I’installation d’une pathologie

durable.

Dans tous les cas, la démarche consiste a mettre un mot qui permet de nommer la
situation de I’enfant et de parvenir avec les parents a saisir les modalités de son

fonctionnement pour I’aider a s’ouvrir sur son environnement.

Le chemin parcouru par les parents depuis que nous les rencontrons nous parait
considérable. D’une ignorance quasi-générale du diagnostic de I’autisme vers
une connaissance et une participation dynamique pour son intégration sociale. La
méconnaissance était a I’origine soit d’un rejet soit, au contraire, d’une hyper
protection. Ces deux attitudes sont souvent a l’origine des comportements

régressifs de dépendance et aggravent I’isolement.
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Pour cela, nous insisterons au cours de cette étude sur le diagnostic et le
dépistage précoces qui constituent une étape capitale dans le processus

thérapeutique. 1ls sont conditionnés par les trois facteurs suivants :

- La capacité des professionnels de la petite enfance a les repérer.
- Les observations des familles.

- L’acces a la consultation de pédopsychiatrie.

Les thérapeutes a qui incombe la responsabilité d’annoncer le diagnostic ou
prévenir des risques évolutifs sont les pédopsychiatres et les psychologues
cliniciens qui ont une expeérience dans le domaine de la pathologie infantile. Ce
temps d’annonce comporte une certaine complexité. Le thérapeute doit accorder
son moment pour annoncer le diagnostic avec celui des parents qui ne sont pas
préts de la méme maniere a le réceptionner. C’est un laps de temps, qui peut étre
plus ou moins long et qui influencera sur toute la suite de la prise en charge.
L’annonce brutale, sans préparation, peut produire des effets comparables a un
choc traumatique. Elle fait alors effraction et fragilise I’ensemble des relations.
Comme nous I’avons observé chez certaines familles, certaines situations mettent
a mal leur capacité d’attention, et quand le thérapeute est en avance par rapport a
eux dans ces conclusions, il doit en tenir compte pour ne pas anticiper sur leur

attente d’une réeponse.

Nous avons procédé difféeremment pour chaque famille. Quand la question est
clairement posée et qu’il y a une attente, un temps précis est dégage pour cette
étape du travail. Le thérapeute, durant cette période apporte aux familles, qui
sont fragilisés et qui le souhaitent, son soutien.

La premiére démarche c'est-a-dire celle d’une demande de diagnostic devient
plus fréquente au cours de ces dernieres annees.

Quand les préoccupations sont orientées en direction des symptdmes, ou d’autres
problémes, on commence par discuter des dispositions psychiques de I’enfant et
c’est progressivement que le diagnostic est nomme.

Dans notre travail, c’est en général de facon rétrospective que les parents

remontent aux premiers signes pathologiques de type autistique.
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Mais guelques fois, nous recevons des bébés pour lesquels ce risque évolutif est
soulevé. Et on peut prévoir que des consultations pour dépistage soient de plus en
plus demandées.

Actuellement, il n’est pas possible, de donner une réponse pour confirmer ou
infirmer avant la deuxiéme année de vie le diagnostic d’autisme. Car, bien que
ces signes aient fait partie de I’histoire de la maladie des enfants autistes, leur

présence ne signe pas I’autisme pour tous.

Le dépistage n’est pas une prédiction car les signes autistiques n’ont pas une
évolution inéluctable vers un autisme infantile. Bernard Goltz [30, p.11-25].
titre : Eloge de la prévention et maléfice de la prédiction en considérant que
parmi les facteurs de décompensation et de maintien qui vont induire ou non chez
le bébé vulnérable, un fonctionnement autistique, il faut ménager une place
importante aux rencontres relationnelles, heureuses ou malheureuses, que
I’enfant fera ou ne fera pas au sein de son environnement. Le bébé a haut risque
autistique n’est pas encore un autistique. « Le risque prédictif apparait comme un
risque éthique général en ce sens qu’il aboutit a figer I’avenir d’un individu... »
D’ou « I’éloge de la prévention qui opére en amont de I’enkystement autistique
qui permet un allégement du si fréquent fantasme de disqualification parentale
qui améne les parents, particuliérement les méres, incompétents et incapables de
décoder les besoins et les désir de leur enfant. Le gain narcissique est énorme et
cela peut tout changer ».

Ce qui laisse envisager de nouvelles directions de travail dans nos consultations.
On peut souligner les enjeux d’une consultation du nourrisson. Les premiers
signes pour le dépistage ont été decrits par plusieurs auteurs et repris dans la
partie théorique. lls peuvent étre repérés par les parents eux-mémes ou les
professionnels de la petite enfance et a ce sujet on peut relever le manque
d’informations sur les carnets de santé des enfants et souligner le travail de
sensibilisation qui reste a faire. Winnicot dans son livre [104], L’enfant, la
psyché et le corps, retrace son parcours de pédiatre et engage une réflexion sur
I’aspect psychologique de la pédiatrie et le lien entre pédiatrie et pédopsychiatrie

en insistant sur la nécessité de les rapprocher I’une de I’autre.
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4.2 Diagnostic et clinique des troubles envahissants du développement :

- Lediagnostic clinique :

Le diagnostic le plus freqguemment retrouvé au niveau de notre population
d’étude est celui d’un autisme infantile typique en comptant 13 enfants parmi eux
qui ont un autisme type Kanner. Les différents diagnostics qui figurent sur nos

résultats ont été établis a partir de la CIM 10.

Le tableau clinique que nous retrouvons est le plus souvent caractéristique. Tous
les criteres de diagnostic décrits dans la partie théorique ont été retrouvés, sous
forme d’une association de troubles du comportement et de troubles du langage
et du fonctionnement intellectuel qui expriment le désordre affectif et
I’impossibilité d’établir un systéeme adequat de relations a I’environnement. Ils
sont présents et en faveur d’un syndrome autistique dés I’age de 02 ans. Pour ce
qui nous concerne, c’est a partir de 03 ans, quelquefois a 04 ans que nous
retenons le diagnostic d’autisme infantile. Avant I’4ge de 03 ans, nous restons
dans le cadre des troubles envahissants du développement et nous évoquons avec
les parents la présence de signes autistiques. Nous restons prudents du fait que
les signes autistiques peuvent évoluer, soit vers I’autisme infantile, la psychose
infantile, ou la dysharmonie psychotique. Quand la consultation a lieu plus tard,
le diagnostic est évoqué directement, mais toujours apres une évaluation clinique

et jamais dans I’urgence.

La classification CIM, que nous avons retenue, permet de classer les différents
troubles en intégrant aussi bien la dimension du trouble envahissant telle que
proposee dans le DSM 1V que celle de la structure psychotique a laquelle fait

référence la classification frangaise.

Dans certains cas, quelle que soit la classification, des problémes de diagnostic se
posent et la recherche de correspondance entre les différentes classifications,
présentées dans la partie théorique, se fait et aide a répondre aux questions que

posent les parents. Il s’agit des cas que nous avons classés dans autisme atypique

144



et hyperactivité avec retard mental et stéréotypies, mais ils correspondent au

diagnostic soit de dysharmonie évolutive soit de psychose déficitaire.

Un autre élément important, dont ne tiennent pas compte les classifications et que
nous retrouvons dans certains cas, concerne les troubles des interactions avec
carences affectives. Les nouvelles classifications ignorent les carences affectives
et les troubles des interactions mere- enfant. De ce fait, elles englobent sous la
méme dénomination de nombreuses situations psychopathologiques d’ou la plus
grande prévalence de I’autisme selon Fombonne [36, p.1171]. Dans ces situations
de difficultés de diagnostic, il y a lieu de tenir compte de I’aspect évolutif des

situations psychopathologiques chez I’enfant.

La distinction autisme et psychose, qui a d’abord été niee, est de plus en plus
reconnue et a fait I’objet de nombreuse publications. R. Lefort [71, p.53] décrit
les différences dans son livre entre ces deux situations cliniques

L’autisme renvoie a un état d’incommunicabilité. 1l n’y a pas d’Autre, donc pas
d’objet et aucun autre ne sera la source de sa demande. Ce qui n’est pas le cas
dans la psychose ou la faille concerne plus la structuration : «Nous sommes
obligés de faire la différence entre ces deux structures car si dans la psychose, il
y a absence de signifiant, le sujet psychotique n’en reste pas moins confronté a
un autre ».

Comme nous I’avons souligné précedemment, les troubles envahissants du
développement englobent plusieurs situations psychopathologiques et leur
évolution vers un autisme infantile n’est pas inéluctable d’ou notre difficulté dans
certains cas a conclure a un diagnostic. Nous voyons 1a, I’intérét de la révision

des classifications décrite dans la partie théorique.

C’est le cas pour I’enfant Farid, qui est recu a la consultation alors qu’il est agé
de 7 ans. Il est admis a I’hépital de jour quelques mois plus tard pour des troubles
envahissants du développement et plus précisément selon la CIM10, le diagnostic
correspond a celui d’hyperactivité avec retard mental et stéréotypies. Le début

des troubles, pour ses parents, remonte a I’age de 3 ans, sous forme d’instabilité
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avec fugues, d’agressivité et de troubles du langage. La petite enfance est
marquée par la découverte d’une malformation cardiaque congeénitale et d’une
épilepsie de type petit mal.

Il est opéré dans un établissement hospitalier a I’étranger a I’age de 12 mois.
Durant cette hospitalisation, il est victime d’un accident qui marque ses parents.
Il fait une chute de son lit.

Son développement psychomoteur est retardé mais les différentes lignes de
développement selon Anna Freud [38], n’évoluent pas au méme rythme. Le
langage s’enrichit plus vite, aussi, pour I’approche du diagnostic, certains
thérapeutes mettent en avant I’aspect déficitaire et d’autres les troubles du
comportement.

- Sur le plan cognitif, il présente un retard mental, des troubles de
I’attention et de la concentration avec des capacités adaptatives limitées.

- Le langage est présent mais marqué par des troubles de I’articulation et un
défaut de structuration.

- Sur le plan de la motricité fine, une importante maladresse est notée et elle
le retarde dans certaines acquisitions comme I’autonomie (habillage) et les
apprentissages graphiques.

- Il présente une instabilit¢é psychomotrice, avec par moment, des
stéréotypies sous forme de tournoiement sur lui-méme et de battements
des mains en ailes de papillon.

- Sarelation aux autres est marquée par I’ambivalence et I’agressivité.

Son admission a I’hopital s’avere difficile. Il manifeste une angoisse de
séparation que les troubles du comportement masquent.

C’est autour de ses difficultés relationnelles, ses angoisses que le travail
s’oriente. Apres quelques mois a I’hépital de jour, le diagnostic qui permet de
mettre le mieux en évidence sa problématique est celui d’une dysharmonie
psychotique.

Farid a de bonnes capacités de différenciation Moi et Non- Moi, néanmoins, le
monde extérieur apparait menacant pour lui. Au cours de ses jeux, il laisse

entrevoir ses angoisses de mort a travers des scénes qui semblent le fasciner,
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comme le sacrifice du mouton, a I’occasion de la féte de I’aid, il fait le mort : il
se roule par terre et se débat en s’identifiant a I’animal.

La menace sur son intégrité physique est au premier plan comme en témoigne ses
réactions lors de soins physiques. Il devient livide et se fige en refusant toute
intervention pour lui soigner ses blessures.

Son agressivité est débordante. Elle est a I’origine de passages a I’acte répétés au
niveau de I’institution dont les capacités de contenance sont soumises a rude
épreuve.

Il est régulierement invité a s’exprimer et aide & mettre des mots sur les situations
agies pour vaincre ses réactions de déni et de banalisation. Les sources de ses
passages a I’acte sont peu a peu repérées, comme son besoin de maintenir les
choses environnantes. Par exemple, la moindre variation dans le programme lui
est insupportable. Toute absence d’un soignant est vécue sous le mode de la
trahison et de I’abandon et il s’en suit un passage a I’acte en apparence immotive.
Sa relation a autrui se précise. Elle est fortement marquée par I’ambivalence.
Farid oscille entre un besoin de toute puissance et celui d’expérimenter un autre
type de lien. Sa rivalité envers les autres enfants de son groupe va lui permettre
d’exprimer ses craintes, son manque de confiance et ses angoisses dépressives.
Les frustrations seront mieux tolérées.

Il acceptera mieux ses échecs et ses dispositions a apprendre s’améliorent. 1l
s’investira beaucoup dans les différents ateliers thérapeutiques.

Il commence a faire des progres, il s’essaye a quelques représentations
graphiques, aux activités de construction mais c’est sur le plan du langage qu’il
va faire le plus de progres.

A travers cet exemple, il est possible de retenir I’aspect évolutif du diagnostic, a
partir de troubles envahissants du développement vers des structurations autres
que I"autisme infantile. D’ou la difficulté, dans certaines situations a établir un
diagnostic définitif, ce que certains parents prennent pour de la dissimulation ou
de I’incompétence.

Le diagnostic d’autisme infantile atypique a été retenu pour une enfant, chez

laquelle nous avons retrouvé des symptdmes de la série déficitaire associés a des
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troubles envahissants du développement et carentiels, de méme que des troubles
somatiques. Leur correspondance dans la classification francaise est celle de

psychose déficitaire.

- Lasymptomatologie :

Nos résultats nous permettent de vérifier la grande variété symptomatique dans
les TED et nous permettront de décrire les différents symptémes dont la
reconnaissance tant d’un point de vue descriptif que psychopathologique est
indispensable pour poser un diagnostic mais également répondre aux différentes
questions que posent les parents.

Les enfants autistes adoptent des attitudes étranges. Ils induisent toutes sortes de
sentiments teintés de fascination et de crainte. Ils peuvent paraitre mystérieux
pour leurs parents avec le risque de creuser la distance entre eux et paraitre plus
inaccessibles qu’ils ne le sont. Alors que pour d’autres, au contraire, ils
provoquent le besoin de se rapprocher le plus possible d’eux et de se dévouer
entierement pour eux. Cette deuxieme situation, n’est pas sans conséquence sur
les autres relations interfamiliales et la constitution, en son sein, de sous
systemes. Par exemple, le pére d’un des enfants de cette étude, qui se consacre
entierement a son fils. Il accede a tous ses besoins. Il le stimule pour des
apprentissages. Il le fait sortir. Mais il se voit critiquée par les autres membres de
sa famille qui lui reprochent de les négliger.

Durant les premiers temps du diagnostic, il est indispensable de nommer les
symptdmes un a un et d’étre a I’écoute de toutes les questions qui sont posées.
Ceci permet d’aider certains parents a les repérer et a accroitre leur capacité

d’observation pour cheminer et suivre I’évolution de leur enfant ensemble.

Nous proposons donc de les reprendre un a un, tels que nous les avons observeés

et a la lumiere des éclairages apportés par certains auteurs.

F. TUSTIN [98, p. 131] parle d’une combinaison de symptomes et propose

plusieurs formes d’autisme. Nos rencontres avec les enfants autistes nous
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permettent de souligner que, bien qu’ils partagent un certains nombre de

symptdmes entre eux, on ne peut les confondre, chacun gardant sa singularité.

Il est possible de relever chez un méme enfant autiste des fluctuations de
comportements en fonction de I’environnement et des personnes. Cette
subjectivité est essentielle, car elle ne nous renvoie pas a I’'immuabilité de
I’enfant autiste, mais a ses fluctuations relationnelles, a ses capacités

d’émergence, en fait a son humanité.

Les troubles comportementaux :
L’instabilité :

Comme le laisse apparaitre nos résultats, il s’agit d’un symptdéme fréquent qui est
retrouvé chez la majorité des enfants au début de leur admission et mis en avant

par les parents des la premiere consultation.

Il fait I’objet de leur plainte car les enfants sont dans une déambulation
incessante. lls cherchent en permanence a agrandir leur périmétre pour occuper le
plus d’espace. Pour certains, I’instabilité s’associe a des conduites dangereuses
(grimpent, escaladent, sautent, se blessent) et des conduites de destruction (dans
leur élan, ils emportent les objets, cassent, dérangent et mettent du désordre). Les
parents décrivent des maisons fonctionnelles débarrassées de tout éléement
superflu de décoration ou d’objet de valeur. Les appareils, comme le téléviseur,
sont souvent cassés et ils n’ont pas d’autre choix que de garder fermées a clé

certaines pieces de la maison.

Des conduites de fugue et d’errance sont également retrouvées avec un refus de
toute limite entre un dedans et un dehors. Cela oblige a une vigilance permanente
vu les risques d’accident et de ce fait, ils mettent en mouvement tous leurs

proches qui sont gagnés par I’épuisement.
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Aussi, quelques parents nous informent que pour s’en sortir, ils sont contraints a
la contention. Mais le plus souvent, leur culpabilité ne leur permet pas d’en parler

et c’est le comportement de I’enfant qui nous fait soulever cette hypothese.

Il est question tout a la fois du malaise et des mesures de sécurité que doivent
prendre les parents, et de leur impact sur I’enfant qui renforce ses conduites

autistiques.

Les parents expliquent bien qu’ils n’ont pas le choix mais on a réguliérement
constaté que ces mesures aggravent les troubles et annulent les possibilités de

communication.

De maniere générale, I’instabilité renvoie a I’angoisse, au besoin d’abolir les
limites et de se maintenir en mouvement pour renforcer I’isolement et échapper a
toute rencontre humaine. Mais des significations plus individualisées doivent étre

recherchées pour chaque enfant en tenant compte de son contexte propre.

L’instabilité peut étre secondairement signe de colere, de provocation, de
recherche d’un objet perdu. D’ou la valeur de I’analyse symptomatique pour en
saisir le sens. Par exemple pour certains, comme Farid, elle permet de lutter
contre les angoisses de mort et de rassurer ses proches qu’il est bien vivant. On
voit souvent les parents s’inquiéter quand, brusquement leur enfant cesse d’étre
instable, de méme que les soignants qui se heurtent a ce moment la aux angoisses
dépressives de I’enfant et qui s’interrogent sur le sens de ce changement qui peut
se rattacher a des angoisses depressives ou tout simplement a une sédation du

trouble.
L’agressivité :
Elle peut étre présente sous forme d’auto agressivité ou d’hétéro agressivité.

Parfois les situations de frustration ou de contrariété, par le désarroi qu’elles
induisent, font réagir les enfants en se donnant des coups sur la téte, sinon en se
cognant la téte contre le mur ou le sol, en se donnant des gifles, ou encore en se

mordant les doigts jusqu’au saignement ou en sucotant la face interne de la joue.
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Leur corps est ainsi, souvent recouvert d’ecchymoses et de marques, et leurs

doigts de callositeés.

Mais certaines automutilations sont plus graves, plus difficiles a cerner tant6t
infligées dans le silence et tant6t dans un contexte d’agitation, survenant de facon
soudaine, sans donner la possibilité de les lier, particulierement au début de la

prise en charge.

Ces conduites obligent les parents a des solutions désespérées et qui sont souvent

inefficaces.

Une enfant durant ses périodes de crises d’angoisse, introduit ses doigts dans
I’orifice nasale jusqu’a atteindre la cloison nasale. Pour faire cesser cette
automutilation, ses parents ont eu I’idée de coudre des gants avec les manches de
son tricot. Mais en aucun cas ces conduites n’ont cessé. Elle les a substituées par
des sucotements et des morsures de la face interne de ses joues. Et dés qu’elle est
libérée, elle se déchaine et frappe toute personne se trouvant sur son trajet. Sinon,
elle s’en tient a une agressivité verbale : insulte, ironise, se moque de tous, tout
en déclarant sa peur.

Les conduites agressives peuvent consister en acte impulsif, et celui qui en est
destinataire, est alors pris au dépourvu. Ces enfants, par I’insécurité qu’ils
provoquent en nous, nous donnent la possibilité d’entrevoir la précarité de leur
sentiment de sécurité.

Ces comportements agressifs peuvent se manifester indistinctement dans le
milieu familial et institutionnel tout comme ils peuvent se limiter a un seul lieu

ou se diriger sur des personnes précises.

Les steréotypies :

Le corps des enfants est souvent animé par des mouvements dits stéréotypés
parfois hautement performants, difficilement reproductibles et occupant toute la
scene comme une facon pour eux de marquer leur singularité. Mais parfois, leurs
stéreotypies passent inapercues et seule une observation prolongee permet de les
reperer. Certaines situations émotionnelles les intensifient.
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On peut parfois les intégrer dans les conduites d’auto sensorialité. Les enfants
exécutent toutes sortes de mouvements, avec leurs mains, leurs corps, manipulent
les contours de leurs bouches, tirent leur lévres, serrent leur machoire, grincent
leurs dents. Ils moussent leur salive ou la laisse couler a flot pour la répandre sur
le sol et I’étaler avec leurs mains. Des conduites qui évoquent pour nous les
descriptions faites par Tustin [98, p.17], au sujet de son patient John: « son
excitation était passionnée et sensuelle, ce qui me laissa penser qu’il faisait peu
de différence entre les mouvements de la toupie et ceux de son corps »

IIs font vibrer leurs corps en produisant des sons et en bombant leur cage
thoracique. lls passent leurs mains sur les surfaces, vérifient les textures, les
consistances, reniflent objets et aliments, bouchent leurs oreilles ou au contraire
font du tapotage, jettent et lancent les objets tels des confettis.

Pour Claudine G. [43, p3-9] ces stéréotypies, rentrent dans le cadre d’exigence

d’immuabilité.

- Elles peuvent étre corporelles, sous forme de mouvements des mains en
ailes de papillon ou de la téte, de grimaces du visage avec des clignements
des yeux, des anomalies de la marche, de mouvements des épaules, de
balancements. Ces balancements différent de ceux de I’enfant déficient ou
carencé qui sont plus mécaniques et pouvant s’interrompre en cas de
sollicitation, tandis que 13, ils ont la particularité de pouvoir se poursuivre
pendant des heures, avec un ralentissement ou une intensification pour
maintenir la coupure avec I’extérieur. Ces mouvements d’avant en arriere
avec un rythme lent ne manquent pas d’évoquer ceux observés lors de
certains rituels religieux. Une comparaison qui est loin d’étre anecdotique,
indique premiérement, que dans le rituel religieux, ces balancements
peuvent se produire sans lésion neurologique vraisemblable, et,
deuxiémement qu’il se pourrait qu’il y ait quelque chose de commun entre
le retrait mystique de ce rituel et le retrait de I’autiste. Certains auteurs
dont G. Haag ont tenté d’en faire une nomenclature.

- Les stéréotypies de comportements concernent la répétition continuelle de

gestes, toujours accomplis dans le méme ordre sinon un godt prononcé
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pour certaines activités comme les puzzles toujours agencés dans un ordre

défini.
Les objets autistiques :

Leur description et leur signification psychopathologique a éeté faite par Frances
Tustin [98, p 67]. Ce sont, pour elle, des parties du corps de I’enfant ou des
parties du monde extérieur, vécues par I’enfant comme appartenant a son corps.
Elle observe un bébé (Susan) a I’age de 15 jours et note : « elle cesse de pleurer
quand sa bavette pénétre par hasard dans sa bouche » et «il semble que le
nourrisson a du mal a faire la différence entre le cordon de la bavette, ses doigts
et le sein, mamelon, cordon et doigt font partie de sa bouche » assimilant ainsi le

mamelon a un objet autistique.

Et toujours a partir de I’observation du bébé Susan quand elle a trois(03) mois :
« I’une des fonctions du poing, en tant qu’objet autistique était donc de réactiver

et de maintenir la satisfaction du mamelon en bouche »

Et la méme enfant observée a I’a4ge de un an: « elle se réconforte avec une balle
de caoutchouc : elle la berce et la serre contre sa poitrine... A ce stade, I’objet
autistique devient I’objet autistique ». Pour Tustin, I’objet autistique est un objet
percu comme totalement « moi » alors que I’objet transitionnel définit par
Winnicot, est un mélange de « moi » et de « non-moi », comme « la premiére

possession non-moi de I’enfant »

L’objet autistique a pour fonction d’éviter toute prise de conscience du « non-

moi » lequel constitue une menace insoutenable ; il sert a combler le fossé.

Lorsqu’un enfant utilise un objet transitionnel, il ne ferme pas complétement la

porte au « non-moi »

Aussi, dans la clinique, cette distinction entre ces deux modes de recours a I’objet
est indispensable en raison des éclairages qu’elle apporte sur les dispositions
psychiques des enfants et leur capacité de différenciation. D’ou I’importance

pour nous de les développer car cela permet de répondre aux questions des
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parents et d’étre attentifs aux attitudes qu’ils adoptent, comme celles parfois de
les confisquer.

Toujours a ce sujet, Tustin continue d’observer que deux raisons sont imputables
au non usage des objets transitionnels. La premiére c’est peut étre parce que pour
différentes raisons, ils ont une expérience satisfaisante et sécurisante. Ils n’ont
pas besoin du réconfort permanent d’un objet matériel tel un ours en peluche, un
morceau de tissu ou autre objet généralement de consistance molle. Mais la
deuxiéme c’est peut étre aussi parce qu’ils ont continué d’utiliser les objets
autistiques. Et dans ce cas, la plupart des objets du monde extérieur sont des
objets autistiques indissolublement et completement liés au « moi ».

Une certaine catégorie d’enfants sont obsédeés par les objets durs, tels que trains,

voitures, cubes, et autres.

Ils sont parfois tellement attachés a des objets de ce genre que s’ils viennent a les
égarer, ils sont désespérés. lls ne jouent pas avec, du fait qu’ils écartent le danger
comme des amulettes. Ils dorment avec un train jouet comme le font d’autres

enfants avec une peluche.

Dans I’institution, on se garde de priver de fagcon brusque un enfant de son objet
autistique. Mais quand il est sollicité pour une activité nous insistons avec lui
pour qu’il le lache en lui rassurant qu’il le récupérera aussitot I’activité terminé.

Nous négocions avec lui et nous évaluons sa capacité a s’en séparer.

Malval dans son livre [72, p. 172- 181] met I’accent sur les ressources que les
autistes peuvent tirer de leurs objets autistiques, en plus de leur réle apaisant.
Pour étayer son idee, il revient sur le cas Joey, I’enfant-machine de Bruno
Bettelheim [11] et les témoignages d’autistes de haut niveau, T. Grandin [47] et
D. Williams[108]. Il les décrit comme, « fonciérement des objets dynamiques,
utilisés pour remédier au sentiment du sujet autiste de manquer d’énergie, en

particulier quand il s’agit de s’exprimer sur lui-méme ».
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La rigidité du corps :

Les enfants rencontrés ont souvent des postures, des attitudes qui témoignent de
leur malaise corporel. lls sont guindés, hypertoniques, marchant pour certains,
sur la pointe des pieds, craintifs pour monter, descendre les marches, avec des
mouvements qui peuvent étre ralentis, et en difficulté pour exécuter certaines

activités motrices.

Cette rigidité renvoie inévitablement au probleme de la représentation de I’image
du corps autour duquel de nombreux auteurs ont travaillé et qui se sont inspiré
soit de la notion d’image du corps de Schilder, de seconde peau musculaire d’E.
Bick ou encore du Moi-Peau de D. Anzieu [4]. A partir de ces notions, des
approches thérapeutiques ont été élaborées telle que la psychomotricité, les

enveloppements humides, les jeux d’eau.

Pierre Delion [26, p. 56] reprend ces différentes notions. Il cite Schilder pour qui,
la perception du corps dépend du tonus musculaire. Le tonus lui modifie la
perception de la masse pondérale du corps et de ses membres et il est certain
qu’il existe de nombreuses tendances toniques primitives qui visent & détacher les
membres du corps. C’est ainsi que I’hypothese d’une lésion cérébelleuse dans

I’autisme a été discutée

L’identification projective décrite par M. Klein, vient de la projection de son
angoisse sur I’autre et des retrouvailles dans le regard de cet autre avec sa propre
angoisse interne. Elle peut avoir un effet de démantélement. Et ainsi,
I’identification projective serait le résultat du voyage du mauvais objet qui part
de I’intérieur de soi, se projette sur I’autre et revient faire menace sur le sujet. Ce
mécanisme est fréquent chez les enfants autistes. Il est lié a la question de la

seconde peau.

La seconde peau est pour G. Haag [49], la méthode auto-défensive que I’enfant a
mise au point par I’hypertonie musculaire (la raideur musculaire) plus ou moins
grande, pour contenir, faire tenir ensemble les articulations, a défaut d’étre

suffisamment tenu. A quels endroits les enfants éprouvent-ils le fait que les
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membres pourraient se démembrer, se détacher. Ce n’est pas au milieu de I’0s,
c’est toujours au niveau des parties mobiles, c'est-a-dire des articulations. Nous
les voyons souvent secouer leurs membres comme pour vérifier qu’ils tiennent
bien. Quelques fois aussi I’ensemble du corps est représenté dans la main. Quand
I’enfant joue avec ses mains, utilise « son théatre de la main », il représente
I’ensemble des articulations du corps. Les comptines des enfants se rythment sur
les mains. « On pourrait dire que les articulations des doigts sont les équivalents
symboliques des articulations du corps. Et I’hypertonie a ceci de particulier

qu’elle supprime la fonctionnalité des articulations ».

Pour D. Anzieu [4, p.57], la peau est I’enveloppe du corps, tout comme la
conscience tend a envelopper I’appareil psychique. Le Moi-Peau apparait comme
un concept opératoire précisant I’étayage du Moi sur la peau et impliquant une
homologie entre les fonctions du Moi et celle de notre enveloppe corporelle
(limiter, contenir, protéger). Considérer que le Moi se structure en une interface

permet d’enrichir les notions de frontiéres, de limites et de contenant.

Aussi, certaines approches thérapeutiques & médiation corporelle, vont cibler

toutes ces difficultes.
Les troubles de la communication et du langage :
- L’absence ou anomalie du regard:

Dans sa premiére publication, Kanner parlait d’un évitement du regard.

Quand une personne tente de rentrer en contact avec I’enfant soit, il roule les
yeux dans toutes les directions sauf celle ou elle se trouve, soit il fixe un coin de
I’espace, apparemment indifférent, soit il regarde d’une fagon qui peut laisser un
sentiment extrémement pénible d’étre transparent.

Dans le cadre de cette pathologie du regard, certains enfants présentent un
probléeme de strabisme. Ils n’apprennent pas a coordonner leur mouvement
oculaire, en sorte que leur vision reste floue et probablement diplopique. A

certains moments, ce strabisme disparait. Il s’agit donc d’un
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strabisme « fonctionnel ». Certains parents sont ainsi tentés par la rééducation ou

I’intervention chirurgicale, bien que déconseillées.

Souvent au cours de nos observations de tous les enfants, en majorité concernés,
il nous est facile de nous rendre compte que cette rupture du contact est feinte. Ils
sont capables d’observer du coin de I’ceil, de balayer les moindres détails chez
les personnes et dans les espaces. On ne peut rien leur cacher, ils sont attentifs a
tout. Les parents quand ils aiguisent leur observations, rapportent également que
le recours aux cachettes sont vaines, leurs enfants les découvrent toutes. Il suffit

qu’il s’agisse de gourmandises ou de tout autre objet convoite.

Comme I’écrit Geissmann C.. « lls ont des éclairs de regard qui semble leur

suffire a fixer de facon trés précise la scene qu’ils désirent voire » [43, p.3]

P. Delion [26 p.145] reprend la notion d’interpénétration des regards, développée
par G. Haag. Grace aux échanges de regards entre le bébé et sa mere, les
échanges d’affects, qui se font progressivement dans un bain de langage,
deviennent possibles. C’est ce qui structure la mise en forme de ce qui va venir
prendre place dans I’ordre du langage. De nombreux travaux ont porté sur le
regard. On peut citer les différents textes rassemblés par P. Mazet [70], pour
I’étudier dans ses multiples composantes de support de la perception, de la
cognition et de la vie émotionnelle et subjective impliquée dans I’interaction et la
communication. Le regard va étre un concept fondamental pour Lacan [64,
p.160]. 1l s’inspire des travaux de Wallon qui considére que I’enfant se sert de
I’image extériorisée du miroir, afin d’unifier son corps. Il décrit le stade du
miroir comme formateur de la fonction sujet, le « je »de I’enfant agé de 6 a 18
mois, qui ne peut se mettre en place que par la présence et le regard que porte sur
lui I"autre. « L’&tre humain ne voit sa forme réalisée, totale, le mirage de lui-
méme, que hors de lui méme » Winnicot [107] va dans la méme direction et
développe sur le role de miroir de la mere et de la famille dans le développement
de I’enfant, pour mettre en relation le miroir et le visage de la meére et il
écrit : « Le bébé se voit lui-méme et apprend a se connaitre. Quand je regarde, on

me voit, donc j’existe. Je pense alors me permettre de regarder et de voir. Je
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regarde alors de facon créative et, ce que j’apercois, je le percois également ».
Sur ce sujet toujours, M. Amy [5, p.17] évoque T. Grandin [47], qui racontait au
cours d’une émission télévisée qu’il avait fallu, qu’on lui explique la fonction du
regard. Pour elle, entendre et comprendre lui suffisait et elle n’imaginait
aucunement que I’expression du visage puisse étre un quelconque support de

compréhension.

- Les troubles du langage :

L’atteinte est quasi constante et elle constitue un des motifs de consultation sur
lequel reviennent beaucoup les parents au point d’occulter, par moment, le
probleme dans sa totalité. Ils nous la présente comme une piéce manquante, qu’il
suffirait, comme dans un puzzle, d’emboiter pour que les choses suivent leur
cours normal. Certains parents restent plus interrogatifs sur les capacités de leurs
enfants & comprendre.

Les niveaux de ces troubles sont différents mais ils renvoient a une méme
problématique. En ce qui concerne les enfants de notre étude, le langage est en
majorité absent. On dit qu’ils sont mutiques. Mais dans leur histoire, il y a ceux
qui se présentent avec un retard du langage et ceux qui ont pu prononcer leurs
premiers mots trés tdt, pour ensuite régresser et les parents sont formels a ce
sujet.

En parallele, ils présentent une absence ou un retard dans le développement
gestuel, avec une difficulté pour attribuer une valeur symbolique normale aux
mouvements des mains, aux postures, aux mimiques. Mais ils peuvent apprendre
a les imiter et puis les reproduire a bon escient.

Ces enfants, privés de langage, mutiques, peuvent recourir a toutes sortes de
productions sonores dont la complexité est impressionnante et difficile ou
impossible a reproduire pour nous. lls peuvent manifester quelques émotions par

des cris, lancer des appels ou demeurer totalement silencieux.
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Pour les enfants de notre étude qui ont un langage, il peut se réduire a quelques
mots qui se mélangent a des émissions de syllabes et de cris qui ont une valeur

communicative ou de simples reprises sous forme d’écholalie.

L’écholalie est le fait de répéter sans cesse un discours, une phrase récente ou
passée. Elle est normale entre 18 et 24 mois. Elle peut étre retardée et I’enfant
répete alors tout ce qu’il a entendu il y a un certain temps. L’enfant écholallique
est capable de répéter des phrases entieres, en respectant I’intonation et

I’émotion, en dehors de tout contexte.

Nous avons assisté a des évolutions langagieres chez certains enfants qui
débutent par des répétitions immédiates ou tardives grace auxquelles les champs

de la parole et de la communication se sont ouverts.

Par exemple, Fatah quand il est admis, se distingue par son inhibition et son
silence, se dérobant a toute sollicitation. Prés de cing ans apres, nous I’entendons
chuchoter des mots que nous avons toujours besoin de confirmer par la personne
présente a nos cotés puis ses parents. « Oui, Fatah parle ». Sa mére, lors d’une
rencontre avec les parents, se montre sceptique quant a la valeur de ces paroles
qu’elle trouve inopérantes pour répondre a une autre mere qui décrit son désir

d’entendre son enfant prononcer « ne serait-ce qu’un mot »,

Pour certains enfants, il peut s’agir d’un ensemble de mots mal formés, et le
discours reste incompréhensible. Nous observons chez ces enfants
I’investissement qu’ils portent a leur production langagiére. Malgré une
indifférence feinte, on se demande si cet intérét et ce plaisir a parler viennent de
leur réussite a répondre a une attente (celle de leurs parents) et des

rapprochements devenus possibles avec leurs proches.

Nous retrouvons chez quelques enfants de notre étude, un langage plus riche
mais avec des perturbations qui laissent entrevoir les défaillances structurales
sous jacentes. Une des particularités, peut étre I’inversion pronominale. Le « je »
ne se distingue pas du « il » et du « tu ». Leur langage, qui peut étre en apparence

structuré, puisque les mots sont compréhensibles et les phrases présentes, ne
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donne pas acces a la communication du fait de I’'impasse symbolique. lls
investissent les mots, et tournés excessivement vers le versant concret, ils buttent
sur la dimension métaphorique. Sans une analyse fine du discours et des
séquences d’échanges, les difficultés dans la communication peuvent passer
inapercues et étre ainsi a I’origine de « malentendus » et de réactions d’angoisse
ou de colere qui paraitront immotivées. Nous avons appris a étre attentifs aussi
bien a ce que I’enfant dit qu’a ce qu’on lui dit pour décrypter ces situations.
L’énoncé est tout aussi important que le sujet de I’énonciation en prenant la

précaution de ne pas coller de facon évidente et rapide le signifié au signifiant.
Quelques exemples :

Farouk, qui est un enfant mutique, est arrivé a associer « viens » avec départ car
ce mot précede son départ du service pour la maison. Il lui en donne un sens
exclusif, ce qui va provoquer quelques ratages au niveau de la communication
car dés que quelqu’un le sollicite par « viens » il va récupérer son sac avec I’idée

de partir a la maison, combien méme c’est quelques instants apres son arrivée.

Pour Farid, annoncer la féte du « mouloud » s’est avéré extrémement compliqué
puisqu’il s’agissait d’abord et avant tout pour lui de « Mouloud » une personne,

un soignant qui est a coté de lui.

Faycal arrive au cours de séances de travail & nous restituer toutes ses
interrogations au sujet des mots, des phrases qu’il réceptionne aussi bien dans le

service que chez lui et plus particulierement entendus a la télévision :

« Pourquoi dit-on khouya'® ?» mot qu’il entend souvent en dehors de son

contexte.

« Comment peut-il aller travailler ? » mot proposé dans le service pour rejoindre

un atelier thérapeutique.

12 Khouya : « mon frére »
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« Quelle différence entre Karim prénom et karim adjectif ? et quel lien avec

Karima ?» des mots qui plus est, se rapprochent de son nom patronymique.

Avec Mehdi, toute énonciation est étrangement inquiétante. Mais comme il parle
et construit aisément ses phrases, il a fallu du temps pour suivre la direction qu’il
fait emprunter aux propos d’autrui. Durant une séance de travail, son éducateur
I’invite a suivre ses indications en ajoutant : « casse-toi un peu la téte » et une
autre fois : « sans que j’ai a te casser la téte » et lui s’accroche a cette phrase: « tu

ne vas pas me casser la téte ? »

Ce sont les enfants autistes qui nous ont aidés a découvrir progressivement le
rapport qu’ils entretiennent aux mots, les significations originales qu’ils insérent

dans la chaine métonymique.

Avec les parents, nous avons été également amenés a poser la question du choix
de la langue.

La fréquentation de la créche par leurs enfants, leur permet de plus en plus de
projeter de les inscrire au niveau de I’école, ou tout au moins de I’espérer. Aussi
dés un age précoce, souvent des I’entrée en maternelle et le début de la prise en
charge orthophonique, ils prennent I’option de communiquer dans une seule
langue avec lui. Il a été a chaque fois difficile pour nous de soutenir leur décision
de renoncer a la langue maternelle particulierement quand elle est pratiquée dans
la maison. En méme temps, les problémes que posent I’enfant pour accéder a la
parole, la complexité de cette question ne nous permet pas de proposer une

solution tranchée.

Une maman qui a parlé avec son enfant pendant les deux premiéres années en
berbere, a dii cesser de le faire brusquement, au moment de son inscription a la
creche. Il a un retard du langage et il leur a été conseillé de pratiquer une seule
langue pour ne pas le perturber. Durant les entretiens, je I’entends quelques fois
prononcer des mots en berbere et je le signale a la mére. Apres avoir pris le
temps de revenir sur les langues avec lesquelles ils communiquent dans la
famille, elle parle de I’impression qu’elle a eu, que son fils lui en a voulu de ne

plus parler avec lui en berbere.
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Ces sujets restent tres problématiques, et invitent a des réflexions et des échanges

entre professionnels dans des cadres multidisciplinaires.

Les développements de M.C. Laznick [66, p. 91] peuvent nous servir de
référence, tant cette derniere surprend par le travail qu’elle a entrepris avec
I’enfant Mourad, un petit gargon autiste, d’origine berbére, grace au recours a la

traduction.

Un autre aspect qui s’est imposé a nous a partir des entretiens avec les parents est
celui de la langue parlée. C’est dans ce contexte, nous avons appris a étre plus
attentifs au rapport que nous entretenons nous-mémes avec les différentes
langues que nous manipulons et aux traductions que nous effectuons de maniere
automatique. Pour analyser le discours de nos patients, les transcriptions directes
se sont avérées indispensables. Le maniement de deux langues au cours des
entretiens avec des échanges qui revétent a la fois la dimension affective
« subjective » et médicale « scientifiqgue » mérite une attention. Comme la
traduction du mot autisme en arabe, qui donne « solitude » ou « repli » appelle a

des éclaircissements avec les parents.

Les angoisses :

Nous avons indiqué dans notre étude deux formes d’angoisse dont souffrent les
enfants autistes et psychotiques, celles liees directement a I’autisme et celles qui
peuvent étre liées a des situations précises de séparation ou de craintes d’objets

plus ou moins identifiés qui se rapprochent des phobies.

Chez les enfants que nous avons rencontrés, les angoisses ne sont pas toujours

manifestes deés le début de la prise en charge.
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Nous avons choisi de décrire a partir du tableau 8, les angoisses présentes aux
premiers temps des rencontres. Les angoisses secondaires, c'est-a-dire celles qui

apparaissent plus tard feront I’objet d’une discussion dans la partie évolution®.

Concernant les angoisses autistiques, nous les observons chez les enfants soit

directement lors de situations appréciées comme menagantes pour eux.

- Elles peuvent étre en rapport avec la survenue d’un changement dans leur
cadre de vie qui peut étre présenté par I’entourage comme minime. Il
suffit de changer la disposition des meubles pour qu’elles éclatent. Mais
parfois il peut s’agir d’un évenement familial majeur tel un
déménagement.

- Elles peuvent étre le fait d’une sollicitation que les enfants ressentent
comme intrusive car venant rompre leur isolement. Les familles ne
peuvent pas recevoir des invités par exemple ou organiser une sortie avec
leur enfant. Certains parents décrivent I’incapacité de leur enfant a tenir
dans la voiture quand il y a de la circulation, la crise d’angoisse est
immédiate. De méme gu’un simple contact physique peut étre a I’origine

d’une crispation, d’un sursaut, voire d’une agitation.

L’institution peut étre également le lieu ou elles s’expriment. Soit qu’elles
prolongent les situations précédemment décrites c'est-a-dire que I’enfant arrive
dans I’institution ou il va déposer ses angoisses. Soit qu’au sein méme de
I’institution se produisent des évenements & méme de les déclencher. Car
I’institution, si elle vise a offrir un cadre sécurisant, elle ne permet pas le
maintien constant du besoin d’immuabilité et d’isolement. Au contraire, elle
produit a son tour des situations qui peuvent déstabiliser tant elles se calquent sur

celles rencontrées ailleurs.

Ces angoisses peuvent se manifester par des cris, de I’agitation, de I’agressivité

et le plus souvent envers soi-méme, ou encore par des réactions défensives avec

3 Voire page 212
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un mouvement de protection. Elles peuvent masquées et se traduire par un

renforcement de certains symptémes comme I’instabilité, la boulimie.

Il n’est pas toujours aise de relier ces états d’angoisse avec les différentes
situations sus - citées. Le cadre institutionnel qui permet de suivre le parcours de
I’enfant et les entretiens avec les parents aident a faire des recoupements pour
trouver des articulations avec ces états d’angoisses qui sont, le plus souvent dans
un premier temps ignorées, leurs réponse est souvent: «non, il ne s’est rien

passé »

D’autres angoisses sont observées : elles sont moins perceptibles, moins liées
également et qui renvoient aux angoisses archaiques. Comme les angoisses de
chutes qui rendent difficile pour eux le franchissement de certains obstacles :
descendre ou monter des marches, se laisser s’habiller, se déplacer. Ce qui
renforce la rigidité de leur corps ou encore la tendance au collage ou a

I’agrippement.

Il'y a également des angoisses de démembrement, de menace sur I’intégrité du
corps, de liquéfaction ou d’anéantissement suggeérées par certains comportements
qui interpellent beaucoup les parents. Ils interrogent sur le sens a donner au fait
que leur enfant va aller s’assoir dans I’angle de la piece en se repliant sur lui-
méme. Chez certains de ces enfants, I’extréme paleur de leur visage et la

pauvreté de I’expression faciale en atteste.

Un des enfants a particulierement attiré notre attention sur I’intensité des ces
angoisses : masque du visage, gestes d’autodefense, plaquage de son corps
contre le mur comme si il fallait abolir toute les frontiéres et repousser toute
limite pour se fondre dans le décor, impossibilité de pratiquer tout examen
médical. On retrouve alors associés, les troubles du sommeil et la tendance

boulimique.

Nous avons nommé angoisse de séparation les manifestations survenant au
moment de I’entrée des enfants. lls cherchent a repartir avec leurs parents en

repoussant tout les soignants et pouvant recourir a I’agressivité. L’origine de cet
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état est tres diverse. Parfois, il s’inscrit dans le besoin d’immuabilité et de
I’isolement, d’autre fois, elle est plus révélatrice des modes relationnels
entretenus avec les deux ou un des parents. Elles sont a rattacher a I’histoire de
I’enfant. L’équipe reste dans ces situations, attentive aussi bien a I’enfant qu’a
ses parents pour proposer des aménagements du cadre thérapeutiques plus

supportables pour eux.

D’autres angoisses sont décrites, plus ou moins phobiques, peur des bruits

mécaniques, peur du noir, des animaux.

P. Delion [26, p.39] décrit deux niveaux d’angoisse : un microscopique, ce sont
les ruptures dues aux angoisses archaiques, et un autre macroscopique et
collectif, dans lequel les ruptures de contact sont davantage dues aux
dysfonctionnements, pour des raisons aussi diverses que complexes, de la partie

organisationnelle du contre-transfert institutionnel.

Les troubles des interactions sociales

- Prendre par la main et non différenciation

Ce premier signe est révélateur de cette situation de non différenciation entre soi
et non- soi. Tustin [98, p. 17] rapporte comment son petit patient essayait de la
prendre par la main comme s’il s’agissait d’un appendice de son propre corps et
énonce que si elle voulait se distinguer peu a peu pour lui, il fallait se plier le
moins possible a ses exigences. Et elle ecrit [98, p. 74] : « ils se servent souvent
de la main d’autrui comme d’un objet autistique, en I’utilisant comme si elle
n’avait pas de vie ou de volonté propre, comme si elle était un prolongement

puissant de leur corps, capables de réaliser leurs désirs ».

Dans le monde autistique, quand on ne peut pas différencier, identifier soi- méme

et les autres, toutes les interactions sociales deviennent caduques.

Dans nos résultats, on apprécie des niveaux différents de cette capacité de

différenciation. Elle est précisée aussi bien a partir des informations données par
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les parents qui peuvent insister sur le fait que leur enfant n’exprime pas les
mémes attentes vis-a-vis d’eux, mais aussi a partir des réactions de I’enfant a

I’endroit des soignants.

- L’absence de pointage et d’attention conjointe:

Le pointage est analysé comme un geste qui apparait dans le développement
normal de I’enfant entre 9 et 13 mois. Il fait partie des comportements d’attention
conjointe visant a attirer I’attention d’autrui, ou dans le but d’obtenir le partage
de centre d’intérét. Précurseurs du langage, attention conjointe et pointage ont
une fonction de communication mais également une fonction d’acces a la
représentation. lls participent a la fois a la constitution de la pensée et a celle des

relations sociales.

Comme le montrent nos résultats, ils sont absents pour la majorité des enfants de
notre étude. Ce qui permet de relever leur difficulté dans leur relation aux autres

et leurs impasses langagiéres.

Dans une approche cognitiviste, I’attention conjointe preparerait I’élaboration de
la «théorie de [I’esprit», nécessaire au développement normal de la

communication et de la socialisation.

Quelque soit les orientations théoriques des auteurs, dans le domaine
psychopathologique, ils reconnaissent leur absence chez I’enfant autiste. Mais
cette absence est interprétée de facon diverse : non reconnaissance d’une
différenciation moi et non-moi, déficit socio-cognitif spécifique de I’autisme,
incapacité de la meére a donner un sens a la gestualité de I’enfant par allusion

anticipatrice.

L’ attention permet un partage entre deux personnes par exemple, pour fixer la
méme chose en méme temps, ou encore partager une émotion et travailler

ensemble a accomplir quelque chose et le faire en méme temps.

Le jeu peut étre un moyen de travailler I’attention conjointe.
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L’autonomie :

Elle concerne plusieurs domaines. Celui de I’alimentation ou les parents
rapportent que, des le plus jeune &ge, certains enfants ont refusé certains
aliments, mangé de facon irréguliere, montré une préférence pour une
alimentation mixée. Certains ont des difficultés a mastiquer, a avaler. 1l peut
alors exister un probléeme de motricité, de coordination, d’incompréhension

méme de I’acte alimentaire.

Une attention particuliere est accordée au moment du repas dans le dispositif
institutionnel. Certains ne savent pas tenir la cuillére et attendent passivement
d’étre nourris allant jusqu’a croiser les bras derriére le dos, tandis que d’autres
optent pour manger avec leur mains. Certains font un repas désordonné. lls
renversent autour d’eux, se salissent, font du tapotage en méme temps,
continuent leurs mouvements de va et vient et piochent dans les assiettes des
autres. Nous voyons un enfant a son arrivée dans le service, refuser de se mettre a
table et transvaser le contenu de son assiette & méme le sol pour manger en

refusant tout contenant.
Certains enfants sont boulimiques et d’autres au contraire anorexiques.

L’absence de propreté est également un probleme trés fréqguemment rencontré
chez les enfants autistes. Ceci fait I’objet de plainte de leurs parents et constitue
une des pénibilités du travail des soignants, qui doivent a la fois assurer la

suppléance et conduire I’enfant vers I’autonomie.
Symptéme de I’autisme ou conséquence ?

Certains enfants aiment jouer avec leurs excréments, les renifler et méme les
avaler ou les étaler sur leur corps. La propreté, la saleté, qui ont une valeur
sociale ne signifient donc rien pour eux. L’apprentissage de la propreté est long,
pénible pour la famille et aggravé par certaines angoisses devant le trou des

toilettes.
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Quand nous recevons le petit Djaafar pour la premiére fois, notre attention est
attirée par :
- les manifestations de joie qu’il montre d’étre la. 1l explore les lieux et il
les fait siens tres vite.
- Les expressions de son visage : alors que voyons un sourire illuminé son
visage, il peut instantanément s’assombrir et céder la place au chagrin.
- Son degré de dépendance : il n’est en mesure d’accomplir aucun geste de
la vie quotidienne, tels I’alimentation, la propreté ou encore I’habillage.
Ce qui ne s’harmonise pas avec la souplesse de son corps. Il refuse de
prendre place sur une chaise, il mange avec ses mains aprés avoir renversé
le contenu de son assiette. Il n’a aucune capacité anticipatrice et il ne
s’implique pas pour aider quand les soignants s’occupent de lui. Toute son
attention est mobilisée pour s’accaparer avec convoitise de tout ce qui lui
plait : friandises, jouets, objets de toutes sortes. Il refuse toute limite et
tout contenant.
Notre démarche est de le guider et de I’aider a réfréner son avidité. Il ne peut pas
tout posséder et il peut apprendre a étre plus autonome.
Face a nos directives, il réagit vivement. Il proteste mais nous maintenons notre
exigence tout en lui parlant. 1l se relache un peu, il parait interrogateur, il écoute
et s’y met tout doucement.
Ses parents nous rapportent leur désarroi. Quand ils sont & bout, ils sévissent.
Pour eux, c’est le seul moyen efficace. Ses réactions sont interprétées comme de
la provocation. Une contradiction apparait: « Djaafar ne comprend pas et

pourtant il peut provoquer et appreécier le rapport de force ».

Un travail de guidance s’avere nécessaire avec eux, mais un détour par I’histoire
de leur enfant et leur propre histoire s’avére nécessaire. lls restent encore
choqués par les crises convulsives qu’il a faites et les premiers signes autistiques
qu’il a présentés. lls reviennent sur leur croyance en la possession et leur
tentative de saisir le sens des angoisses et des frayeurs de Djaafar. On peut alors
apporter quelques éclaircissements sur les limites de Djaafar a intégrer le sens de

la punition et donner quelques conseils.
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Nous considérons comme important de s’impliquer pour aider I’enfant a accéder
a certains apprentissages qui participent de son humanisation. Les parents ont
besoin de notre soutien pour ne pas lacher prise et continuer d’avoir des attentes

positives de la part de leur enfant.

Les troubles du sommeil et oro alimentaires :

Quand ils sont présents, ils sont plus importants au cours des premieres années de
vie. Il n’est pas possible de les rattacher directement a la pathologie autistique.
Ce symptome est régulierement retrouvé chez les enfants qui sont suivis au
niveau de la consultation et accompagne plusieurs autres situations
psychopathologiques. Par contre, ce qui est constaté pour notre population
d’étude c’est une coincidence avec les descriptions classiques. Il y a les enfants
qui ont des difficultés a I’endormissement et sont dans I’impossibilite d’occuper
seuls leur lit, et il y a les enfants qui présentent une insomnie de réveil. Les
patents rapportent deux tendances, celle qui consiste pour leur enfant a garder
son lit et a se livrer a des conduites d’auto sensorialité, et celle qui s’accompagne
d’angoisse voire méme d’agitation, de manifestations phobiques avec une
recherche de proximité avec les parents. Ces derniers adoptent des attitudes
différentes. Certains laissent faire et entérinent le fait que leur enfant occupe une
place a leur c6té. Un des conjoints peut se plaindre de cette situation tout comme

la situation peut rester consensuelle.

Pour d’autres, c’est un des deux conjoints qui va quitter la chambre pour prendre
place a c6té de I’enfant voire occuper le méme lit que lui. Sinon, dans certaines
familles, I’enfant est accompagné par un de ses freres ou sceurs. Ce dernier
dispositif peut se présenter comme un compromis quand le sujet commence a
étre aborder et constituer I’étape intermédiaire avant de parvenir a occuper une

place bien individualisée.
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Autour de ce symptdbme peuvent se concentrer aussi bien les difficultés de
I’enfant que les tensions conjugales, que la pathologie de I’enfant exacerbe.

Parfois, elle en devient au contraire une voie de sortie.
Par ailleurs, il fait I’objet d’une demande de prescription médicamenteuse.

Autour de ce sujet, il est également question du déroulement de la journée et de
ses rythmes. Ils sont souvent dérangés. Les parents décrivent le vide et le manque
d’activité de leur enfant qui le poussent a dormir dans la journée. En général

I’insomnie disparait soit dés le début de la prise en charge soit progressivement.

Mais en cours de suivi, des épisodes d’insomnie peuvent réapparaitre

occasionnellement.

L’épuisement des parents peut justifier d’un recours a un traitement, mais qui n’a

pas systématiquement un effet positif.

Les troubles oro alimentaires peuvent étre présents quelques fois. Il peut s’agir
soit d’une anorexie ou soit d’une boulimie. Dans notre étude nous avons noté
chez un enfant une tendance a manger ses excréments. L’anorexie est observée
en général au début de la prise en charge et disparait progressivement. La
boulimie est plus persistante, particulierement a I’adolescence. Elle est a I’origine

d’une surcharge pondérale.

Les capacités de symbolisation :

Les enfants de cette étude ont d’importantes failles dans leurs capacités de

symbolisation qui sont soient absentes soient minimes.

Parler des capacités de symbolisation des enfants revient a décrire leur structure
d’ensemble, ce qui englobe aussi bien I’appréciation de leur niveau de
représentation, de I’intégration de leur image du corps et de leur niveau cognitif

et qui se raccorde au langage.
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La fonction de la société dans son ensemble est régie par des symboles. Le
langage en est un excellent exemple. Les sons désignent, c'est-a-dire symbolisent,
a la fois des choses, des actes, des pensées, des sentiments. Le recours aux
symboles est continuel, signes de téte, sourire, poignées de main.

Et les personnes atteintes d’autisme ont d’importants problémes avec les contacts
et toute forme de langage. Elles vivent ainsi dans un monde qu’elles ne
comprennent pas, ou difficilement, et au sein duquel elles ne peuvent pas ou
presque pas se faire comprendre. Il n’est donc pas étonnant que les autistes se
retirent apparemment de ce monde, et manifestent de temps a autre leur

impuissance, en se frappant la téte contre le mur ou en hurlant.

Ilustration clinique :

C’est a I’age de 11 ans que Kamel est recu a la consultation.

Cependant, les démarches de soins ont débuté alors qu’il était agé de 06 ans.
D’abord, par une consultation chez une orthophoniste puis une psychologue
clinicienne dans un service de pédiatrie et cela au moment de la scolarisation.
Avec cette derniere, il noue une bonne relation. Mais I’éloignement du domicile
ne permet pas de maintenir le suivi. Il refait trois fois la premiére année primaire
et quitte I’école.

Ensuite, ses parents sollicitent un psychiatre qui tente une prescription
médicamenteuse avant de les orienter vers le service.

Les troubles qu’il présente a cette premiere consultation sont sous forme
d’instabilité psychomotrice avec une insomnie quasi-totale et des rituels au
moment du coucher, qui consistent a faire le tour de la cuisine, vérifier les
ustensiles puis embrasser les éléments électroménagers, leur dire au revoir,
éteindre puis rallumer inlassablement I’€lectricité. La moindre intervention de ses
parents provoque chez lui une agitation.

La vie familiale en devient insupportable. Les parents ne savent pas quelle
attitude adopter face a la persévérance de leur fils qui pose des questions sans

cesse et leur demande avec insistance de répéter certains mots apres lui.
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Ses journées lui servent a se consacrer a certaines lubies qui retiennent toute son
attention. Il est captivé par I’envol. Il court pour attraper les papillons, les
oiseaux et les mouches. Il est ainsi fasciné par les objets volants tels les avions.
On retrouve dans son histoire plusieurs phases avec des modifications
symptomatiques et au fur et a mesure une tendance a I’aggravation.

La premiére phase correspond a I’étape développementale. Au cours de la petite
enfance, il est décrit comme un enfant qui était trop calme. Il ne pleurait jamais et
ne réclamait rien. Malgré un développement psychomoteur dans les limites de la
normale. Il s’autonomise peu: encore a4gé de 6 ans, sa mére continue de le faire
manger. Quand il rentre a la creche, a I’a4ge de 4 ans, les éducatrices attirent
I’attention des parents en évoquant la possibilité d’une déficience mentale. C’est
un enfant qui s’isole et ne participe pas aux activités avec les autres enfants.
Surpris et choqués par cette annonce, les parents déecident de le retirer de la
créche.

La scolarisation se fera a I’age de 6 ans, mais il ne s’intégre pas et ne parvient
pas a faire des apprentissages scolaires. Ce qui motive une consultation chez une
orthophoniste puis une psychologue clinicienne en raison de I’apparition de
nouveaux troubles comme un interét exclusif pour les animaux volants.

Les premiéres rencontres avec lui se distinguent par le rejet, la mise a distance et
la méfiance. C’est un jeune garcon d’allure longiligne, avec des cheveux noirs et
raides, portant des verres pour corriger une convergence oculaire. Il ne regarde
pas, il refuse de rentrer dans le bureau et c’est de maniere répétitive et fugace
qu’il appelle ses parents pour quitter les lieux, mais sans jamais franchir le seuil
de la porte du bureau.

Il est donc impossible de le recevoir dans le cadre habituel, la seule possibilite
reste d’aller vers lui et de commencer par partager un moment ensemble au
niveau de la salle d’attente ou vont se faire les premiéres présentations. Pour
ensuite sortir, le suivre la ou il veut nous emmener et amorcer quelques échanges.
Il nous interroge sur les papillons, les oiseaux, les avions et il nous demande s’il
peut s’envoler comme eux et atteindre le ciel. Son angoisse est palpable et le

contact établi est trés fragile. C’est lui qui dessine la distance qui doit nous
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séparer, mais discrétement, il tente peu a peu des rapprochements, et il imprime
a ses pas la méme cadence que nous.

Une longue marche commence alors avec lui, le long des allées de I’hdpital. Une
marche qui se prolongera du coteé du stade de I’hdpital. 1l nous dit qu’il veut aller
loin et il se met a nous interroger sur « le loin », il cherche a atteindre le loin
« sommes-nous arriveés vers le loin ? » « combien reste-t-il ? ».

Il ne cessera de nous surprendre : Kamel court et se dirige vers les arbres qu’il
enlace en se retournant pour nous questionner: « SOmMmes-nous arrives ? ».

Et voila encore que, quand il croise une vieille patiente, il court vers elle, il
I’enlace, I’embrasse et I’appelle « Mani**» en ajoutant « tu es morte, tu as été
enterrée et te voila ressuscitée ».

Une autre fois, c’est vers nous gqu’il se tourne et demande : « et toi est-ce que tu
as une Malika™ & toi ? »

Et c’est autour de toutes ces formulations empruntes de bizarreries que son
histoire va prendre sens progressivement.

Nous avons commencé par préter un sens metaphorique a la dimension du loin :
aprés avoir mis a I’épreuve notre capacité a aller loin avec lui, a son tour il
acceptera de nous suivre vers le bureau.

Puis des éléments plus factuels s’ajoutent. Il parle de ce jour ou il s’était perdu
lors d’une sortie a la mer, « en allant loin », il est retrouvé tard dans la nuit dans
un poste de gendarmerie. Il parle de I’école et des autres garcons, de ses grands-
parents qui lui donnaient des bonbons, du chocolat et des biscuits Bimo *° dans
I’« ancienne maison ». Les virées dans les allées de I’hdpital cessent, il accepte
de rentrer.

Avec ses parents, nous levons un malentendu. Connaissant son lien avec son
ancienne psychologue, ils transférent son prénom sur le nouveau thérapeute. Seul

moyen gu’ils avaient trouvé pour le convaincre de les accompagner. Kamel n’est

¥ Mani : signifie Grand-mére.
1> Malika : correspond au prénom de sa sceur.
16 Bimo : marque de biscuits.
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pas dupe et ce brouillage ne peut que renforcer la confusion dans laquelle il
évolue.

Il va le confirmer et les surprendre en leur rappelant qu’ils I’ont frappé et qu’une
fois ils se sont disputés violemment. Il laisse entrevoir des periodes de tensions
familiales mais sur lesquelles ils ne souhaitent pas revenir, ce que nous
respectons.

Par contre, nous insistons pour qu’ils parlent des événements marquants qui se
sont succédés en cascade pour lui.

D’abord, I’entrée a I’école. Ses parents confirment, il faisait I’objet de moqueries
de la part de ses camarades mais ils ne les détaillent pas car il partait seul.
Ensuite, le déeménagement familial. Son pere avec ses freres ont construit une
maison dans laquelle ils se sont installés alors que les grands-parents sont restés
dans I’ancienne maison (qui se trouve loin). Les déces successifs de ses grands-
parents. Ils ne sont pas en mesure d’apprécier I’impact de ces évenements sur
Kamel, mais ils décrivent des grands parents affectueux envers lui. Sa grand-
meére lui offrait des friandises.

A leur mort, il les a vus et les a embrassés comme I’ont fait tous les enfants de la
famille. Ses parents lui ont vaguement expliqué qu’ils sont morts et ce que ca
veut dire mais il ne leur a pas paru affecté. Méme quand il demandait apres eux
ou encore apres I’« ancienne maison », il semble que les réponses n’ont pas suffi.
Aprés son admission a I’hépital de jour, il abandonne ses intéréts pour les objets
volants et il les déplace sur des objets creux qu’il a besoin de manipuler sans
arrét dans un mouvement d’avant en arriere pour les lancer de temps a autre haut
dans le ciel et les rattraper avec un mouvement de rotation de la téte, une
crispation de la mimique, une tension de tout le corps. Certains jours, il est
détendu et se montre prét a échanger alors qu’a d’autres, il se ferme
compléetement pour se lancer dans des soliloques dont les contenus sont agressifs,
injurieux et obscénes.

Son discours est peu communicatif dans la mesure ou il répond peu et reste
subordonné a ses besoins. Il établit le contact pour faire une demande. Par contre,

il peut se livrer a un discours prolixe dont la prononciation est appuyée et en
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cassant les mots. Ce qui permet certains jeux de mots et laisse se faufiler certains
propos a contenu par exemple coprolaliques. 1l parle un arabe dialectal « chatié »,
peut user d’expressions qui ne sont plus d’usage et dont méme les parents disent
ne pas connaitre la source.

Le plus souvent, il reprend des contenus de disputes et aprés plusieurs
recoupements, nous arrivons a les relier a des événements. Il a été possible de
constater la sensibilité de Kamel qui n’a pas les capacités de la communiquer
directement. Toute dispute, réprimande, qu’elle le concerne ou qu’il en soit le
témoin, le bouleverse au plus haut point, sans qu’il puisse lier son émotion a une
quelconque parole. L’événement est stocké dans sa mémoire et resurgit
n’importe quand et de maniére répétitive, sous forme d’une restitution intégrale
de la scéne et du discours. On I’entend menacer ou gronder en disant parfois en
arabe : « tir adliya » qui veut dire « part d’ici » mais dans la traduction littérale
est : « envole-toi de chez moi ».

Nous parvenons progressivement a reconstituer I’ambiance familiale et le fil des
événements :

Kamel vit dans une maison ou chacun des oncles occupe un appartement séparé.
Les enfants sont nombreux, bruyants et ils sont grondés, punis par les adultes.

Le deménagement, I’école, constituent des changements insupportables pour lui,
aggravés par la perte de ses grands-parents et de leur protection. Les embrouilles
provoques par ses difficultés de symbolisation ont été trés déstabilisatrices, et a
I’origine de troubles secondaires. Tout est pris « a la lettre », comme « tir aélya»
une destination étrange, celle empruntée par ses grands-parents, partis loin, haut
dans le ciel ou volent les oiseaux et les papillons. Le diagnostic d’autisme mineur
aurait été posé s’il avait béneficié d’une consultation précoce. Un
accompagnement pour I’intégration scolaire et durant les événements de vie ont
manqueé. Ceci a accentué I’isolement et compromis les capacités d’empathie de
ses parents.

Si quelques effets de sens ont pu se dégager avec quelques améliorations nettes
sur le plan de I’instabilité, du sommeil, Kamel, dans I’ensemble demeure fermé

sur lui-méme et n’évolue pas autant que ses capacités le lui permettent.
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Il peine a se frayer une place auprés de ses parents, particulierement sa mére qui
consacre beaucoup de temps pour suivre la scolarité de ses enfants. Son frere
ainé est en difficulté en raison de son déficit sensoriel, son cadet présente des

difficultés des apprentissages. Son pére est treés pris par son travail.

= Tous ces symptdmes rapportés, que partagent les enfants souffrants de
TED entre eux, bien que difféeremment selon leur combinaison et leur intensité,
doivent nécessairement faire I’objet d’une appréciation minutieuse et soutenue de
la part des soignants. Ils ne sont pas exprimés de la méme maniere et par
conséquent, plusieurs observations servent a enrichir I’approche. Il apparait
important de souligner que, malgré la similitude des symptémes, aucun des
enfants rencontrés ne ressemble a un autre. Autrement dit, c’est également a
partir de leur personnalité qu’ils se laissent aborder.
e Les troubles du comportement qui renvoient a I’illimite, I’angoisse, I’auto
sensorialité, le rapport a I’objet.
e Lestroubles du langage et de la communication
e Les troubles des interactions sociales
e Les capacités d’autonomie et cognitives
e Nous pouvons ajouter a ces symptomes, I’insensibilité a la douleur et
I’absence de manifestation émotionnelle qui ont une grande valeur dans

I’évolution.

Le cas de Kamel, nous permet de souligner le rapport de contiguité entre les
différents symptdmes et I’importance des appoints théoriques. Les éclairages
théoriques peuvent soutenir les soignants dans leur relation aux enfants et les

aider dans leur travail avec les parents.

Quand au premier plan, nous sommes confrontés a I’agressivité, la destructivite,
la toute puissance, ou encore I'immuabilité, nous retrouvons ce que décrit D.
Sibertin-Blanc [44, p. 866]. Les soignants dans leur rencontre avec les enfants
autistes se heurtent aux impressions dévitalisantes : le vide, I’ennui, la perte de

sens et de I’identité. 1ls les aménent a mettre en doute leur propre valeur, celle du
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cadre thérapeutique, de leur théorie, des moyens mis a disposition. Il parle des
effets corrosifs de la haine et de ses avatars sur le contre-transfert, engageant les
relations sur une voie qui ne fait plus de place au développement de I’enfant. Soit
la relation de type « commensale », maintenant une sorte de cohabitation sans
conflit mais aussi sans interrelation avec I’enfant, autour duquel gravitent des
interventions juxtaposees, routiniéres, échappant a toute remise en question. Soit
une relation de type « parasitique », conduisant vers une destruction mutuelle,
avec un enfant qui empéche par sa violence, la tyrannie de ses comportements,
leur adhésivité engluante, tout lien de compréhension par I’anéantissement de la
pensé de ses soignants, et ne suscite que des réactions d’emprise et de rejet de
leur part, « I’enfant autiste requiert pour pouvoir étre contenu et élaboré, un
travail toujours recommencé de reconstruction interne, lui faire une place,

I’accueillir avec ses contenus délitants, n’est jamais acquis ».

Les failles dans les capacités de symbolisation, qui englobent aussi bien la place
de la représentation de la cognition, de la pensée et de I’affectivité ont été, aussi
bien développées par les cognitivistes que les psychanalystes mais leurs points de

vue different :

e Le point de vue des cognitivistes :
La naissance de I’activité symbolique a été considérée comme un probléme
capital du développement cognitif. 1l a été traité par plusieurs psychologues
d’origine allemande, francaise, russe. Parmi lesquels, Wallon H, Piaget J. et

Vygotsky qui ont donné le point de départ a tout un courant de recherche.

Wallon H. et Piaget J. s’intéressent au rapport entre I’imitation et la
représentation. Chacun de ces auteurs a I’idée que I’imitation, a quelque niveau
qu’on la situe et quel que soit I’« objet » qu’on lui donne, est une conduite
relevant d’un effort de I’enfant pour mieux saisir la réalite a laquelle il est

confronté.
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Piaget [85], s’intéresse au r6le de I’imitation et du jeu dans I’accession a
I’activité symbolique. Et I’imitation a une fonction nettement représentative qui
évolue, tout au long des différents stades du développement qu’il a décrits.

Pour Wallon H. [101, p 161], il y a I’imitation spontanée qui est en lien avec la
« participation perceptivo posturale » et ensuite I’imitation intelligente qui porte
la marque méme que I’acte a, dés lors, des motifs qui existent sur un plan tout a
fait nouveau, celui de la représentation.

Vygotsky, s’intéresse au « pointing » qu’il considére comme jouant un role
essentiel dans le développement du langage de I’enfant, dans la mesure ou ce
geste serait pour lui la base primitive de toutes les formes supérieures du
développement psychologique. Ce geste est rendu possible grace a la mere qui
donne une traduction au geste de son enfant, qui dans un premier temps, consiste
pour lui, en un essai infructueux pour saisir un objet vers lequel il est tout entier
orienté. C’est grace a une réaction venue de I’extérieur, que « pointer » va
devenir un geste pour autrui. Il s’agit d’un phénoméne a « point de départ
social ».

Les conceptualisations de ces auteurs qui ont inspiré des approches
thérapeutiques, sont présentées par Bruner S.J. [17, p.235] sur I’activité conjointe
comme la voie d’acces a la compréhension des structures formelles du langage et
Galifret-Granjon N. [42] sur la naissance de la représentation chez I’enfant.

Pour Grauboulan V. et Rossi J.P. dans un article publié [46], le mouvement
cognitiviste a été mené principalement par la psychologie, et les psychiatres y ont
peu participé pour différentes raisons, notamment de formation. C’est surtout le
fonctionnement normal que I’expérimentation a cherché a décrire. Certaines
recherches ont tenté une modélisation des perturbations cognitives dans I’autisme
et recouvrent deux types de travaux. Ceux qui se référent a la théorie de I’esprit
et se rattachent par la a un modele de type cognitiviste classique. Ceux qui
explorent les déficits sensoriels de I’autisme et se rattachent a un modéle plus
directement neurologique. Si la théorie de I’esprit fait de I’autisme un trouble de
la méta-représentation, c'est-a-dire la capacité de se représenter les pensées, les

émotions et les percepts, I’autre modéle neuropsychologique avance I’hypothese
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que la difficulté vis-a-vis d’une opération aussi complexe que la méta-

représentation apparait comme une conséquence de deficits sous-jacents.

e Point de vue des psychanalystes :

Golse B. [45, p 68- 69] en fait le développement suivant : « si les représentations
sont issues de perceptions et qu’elles en sont les représentations (la vie psychique
pour le psychanalyste) ne saurait se résumer a une mise en ordre ou a une mise
en forme du chaos perceptivo-sensoriel initial. Place doit étre faite a I’émergence
du nouveau, de I’inout, de I’inédit et cette activité ne peut s’exercer que sur des
matériaux representatifs partiels qui signent — de par leur existence — la certitude
de I’existence dans la réalite externe d’un référent, source des représentations qui
les ont engendrées ». Toujours pour Golse B, le futur enfant autiste, qu’il soit
confronté a une mere déprimée au style chaotique ou discontinu, qu’il soit en
souffrance d’investissement de la part de celle-ci ou qu’il ait par lui-méme une
possibilité intrinseque a repeérer des limites et a établir des liens, cet enfant ne
pourrait ni ancrer une représentation stable de la fonction maternelle, ni jeter les
bases de I’hallucination primitive ni méme se dégager de son auto sensorialité
originaire, seul mode représentatif qui lui fasse I’économie de toute idée de
séparation. Car les images de I’enfant autiste — pour ce qu’on peut en imaginer a
partir de notre propre régime de pensée — reconnaissent fort vraisemblablement
un niveau d’organisation présymbolique de type hallucinatoire. Les valences
métonymiques et métaphoriques de telles images n’ont de sens, de possibilité,
que pour I’observateur extérieur et ceci seulement dans I’aprés-coup de sa propre
élaboration représentative ou dans I’aprés-coup de I’enfant lui-méme qui pourra
parfois, en émergeant de I’autisme, verbaliser un tant soit peu ses images
mentales autistiques d’autrefois. Les mises en scéne et les mises en sens des
protopensées originaires font donc necessairement appel au détour par I’autre et
il y a lieu d’insister sur I’ancrage interactif des processus de symbolisation la
« réverie maternelle », « I’appareil a penser les pensées », et la « fonction alpha »

de Bion.
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Lacan s’inspire de Wallon pour décrire le stade du miroir et sa place dans la
formation du Je. Mais il insiste sur la place d’une autre présence pour que
I’enfant découvre son image spéculaire. Il insiste sur I’échange symbolique
comme «ce qui lie entre eux les étres humains, et qui permet d’identifier le sujet.
Ce n’est pas la métaphore- le symbole enfante des étre intelligents » [64, p.162].
Aussi, dans un état de dépendance du nourrissage et d’incoordination motrice,

I’enfant autiste semble étre resté au stade pré spéculaire.

Pour les enfants de cette étude, comme le montrent nos resultats, ils ont des
capacités représentatives, cognitives et d’expression émotionnelle réduites ou
absentes. Leur évaluation permet [I’élaboration d’un projet thérapeutique.
Certains sont dans un vide ou une inhibition psychique, ils ont des angoisses,
telle que toute sollicitation pour un travail centré sur les apprentissages et les
stimulations cognitives est rejeté. C’est le cas de I’enfant Kamel qui a bien
exprimé son intérét exclusif pour les entretiens avec ses parents. D’autres, au
contraire, sont a la recherche de travail, d’activites, comme Farid, qui a rejoint les
ateliers thérapeutiques. Il a accepté d’étre guidé dans ses apprentissages, une fois
qu’il a pris confiance en lui. Mais cette deuxiéme situation peut se présenter
parfois comme un rempart pour accentuer I’isolement. L’activité devient un
moyen pour échapper a tout investissement relationnel. Nous constatons ainsi
I’étroite connexion qui existe entre les deux spheres, cognitive et affective et la
nécessité de toujours les appréhender de fagcon globale méme si dans la pratique,
on peut choisir, selon les dispositions des enfants, de commencer par investir en

premier un domaine en priorité par rapport a un autre.

Les enfants nous incitent a rechercher les mécanismes sous-jacents, qui aident a
se représenter ce mode d’existence qui leur est propre. Nous pouvons étre tres
surpris, quand au lieu de solliciter I’enfant pour qu’il suive notre regard, nous
nous mettons a notre tour a regarder le monde a travers ses yeux. Il y a le
ravissement du petit Djaafar, qui est dans une communion totale avec ce que lui
offre la nature quand il se met face a la fenétre pour contempler les

réverbérations du soleil sur les parois, un discret courant d’air provoque un
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tourbillonnement des grains de poussiere qui forment un faisceau scintillant. Un
spectacle sublime ! Ou encore la petite Nabila qui pousse des cris d’exclamation
joyeuse en essayant de rattraper son ombre, son double, que les réverbérations de
la lumiére agrandissent, et plus encore son étonnement quand elle joue a la
balancoire. Dans son mouvement d’ascension, elle se retourne et s’étonne de voir
ses réflexions ombrageuses continuer de la suivre et a leur tour chercher a la
rattraper. Quand nous voyons les enfants suivre leur ombre, nous pensons a cette
histoire de Peter Pan qui a enfermé par imprudence son ombre dans le tiroir et
qu’il a fallu lui recoudre. Ali peut rester derriere la fenétre pour contempler sans
se lasser la pluie. Mehdi, quant a lui, suit des yeux avec un air mi ravi mi
anxieux, I’arbre qu’il nomme «el alia'’ » comme si pour lui, sa hauteur se

déployait indefiniment dans le ciel.

Tous ces instants partagés avec les enfants nous font évoquer ce que Meltzer a
appelé le sentiment esthétique, cet émerveillement des bébés au moment de leur
naissance, submergés par un flot de stimulations sensoriels. Les enfants autistes
peuvent maintenir le démantélement comme mécanisme pour éviter toute
rencontre avec I’objet. Incapables de toute représentation symbolique, ils portent
un tout autre regard sur le monde. Ce n’est pas de la pluie, mais des trombes
d’eau qui tombent. Ils nous font associer avec les développements de Freud [39],
sur le narcissisme et le sentiment océanique sur lesquels reviennent J. Pujet, dans
le livre de R. Kaes [55, p. 4] et P. Fustier [38, p. 26]. Freud, relie ce sentiment
océanique a la persistance chez I’nomme adulte d’un état primitif du moi, d’avant
la séparation entre le moi et le monde extérieur, marqué par le « narcissisme
illimité » propre aux nourrissons. Ce sentiment de quelque chose d’illimité,
d’infini, en un mot d’océanique, met en lien la dimension sacrée (retour a un
paradis des origines, d’avant toute séparation) et la dimension psychologique du

narcissisme (tentative pour retrouver la toute puissance de la symbiose).

7 \/eut dire la haute
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4.3 - Facteurs de risqgue et comorbidité somatique :

Nos resultats concernant la distribution par sexe ratio qui est de prés de 2,8, se
rapproche de la moyenne retrouvée dans les données epidémiologiques sur
I’autisme qui est de 3 garcons pour une fille et des statistiques générales du
service. Le nombre de garcons est trois fois supérieur a celui des filles quand ils
sont recus a la consultation. Il reste par ailleurs constant depuis plusieurs annees.
C’est a partir de I’adolescence que cet écart commence a se réduire légerement

car le nombre de filles tend a augmenter.

On peut également constater I’association d’une pathologie somatique chez ces
enfants. L épilepsie, le déficit sensoriel et les autres pathologies fréquentes dans
I’autisme renvoient inévitablement a la question du diagnostic étiologique de
I’autisme mais également a celle du diagnostic différentiel. Elles nous
permettent de revenir, dans notre pratique, sur les questions des facteurs de

risque liés a I’autisme, tels que décrits dans la partie théorique.

Si nous ne pouvons tirer de conclusions a partir de nos résultats sur ces questions
qui continuent de faire I’objet de recherches et d’enquétes, nous pouvons
souligner les difficultés que cela pose au niveau du diagnostic. Les troubles
autistiques, dans certains cas sont masqués, par ces troubles alors que dans
d’autres cas, au contraire, ils empéchent d’appréhender les autres troubles ou

pathologies, qu’ils masquent.

Ces résultats nous donnent la possibilité de décrire les problemes pratiques
auxquels nous sommes confrontés. Ils concernent les explorations médicales et
les concertations avec les autres spécialités concernées (neuropédiatrie,

endocrinologie, genetique...).
Ces problemes sont a rattacher :

e d’une part, au dispositif de soin de facon générale. On peut citer la non
disponibilité de certains examens biologiques comme le caryotype, la non
accessibilité aux examens radiologiques comme la tomodensitométrie vu

les moyens financiers limités de certaines familles et I’éparpillement entre
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les différentes consultations spécialisées et les centres d’analyse. Ceci
favorise I’errance des familles et la collusion de I’anonymat décrite par
Balint. Les familles peinent a trouver un thérapeute référent pour faire
converger les différents résultats et tirer les conclusions diagnostiques
recherchées.

e (d’autre part, aux dispositions propres aux enfants. Leurs angoisses et leur
refus de se laisser approcher ne leur facilitent pas I’accés aux soins. Méme
dans des situations d’urgence, ils ne sont pas préts a se laisser examiner et
encore moins a subir des examens intempestifs. Cela se traduit par un
renoncement et un abandon des investigations qui ne sont pas menées a
terme.

Ce deuxiéme point nous permet de rappeler que les enfants autistes peuvent
présenter des problemes somatiques. Une situation au cours de laquelle, faute de
moyens adapteés, ils ne bénéficient pas ou peinent a bénéficier de prise en charge
médicale. Les soins dentaires, par exemple, ne sont pas possible pour eux et la
seule alternative reste celle de I’extraction dentaire sous anesthésie genérale. Il
arrive a ce que I’exacerbation des troubles et les états d’agitation soient la
conséquence d’une douleur somatique mais qui peut passer inapercue pendant
longtemps. C’est le cas d’un enfant de cette étude qui a présenté un tableau

d’urgence chirurgicale mais dont le diagnostic a été posé apres complication.

Les aspects psychopathologiques des troubles autistiques liés a un déficit
sensoriel, ont fait I’objet d’une étude menée par Harrisson-Covello et Lairy [51,
p.892]. Elles reviennent sur les effets traumatiques de I’annonce brutale de la
cécité pour les parents, particulierement la mére. Celle-ci (la mére) se fige, ce qui
aura pour conséquence une distorsion qui va toucher a I’unité duelle mere-enfant
et le développement de signes autistiques.

M. Ringler [88, p.76], écrit de maniére plus génerale sur I’annonce du
handicap : « I’expérience  montre que certains mots, prononcés de facon
inconsidérée par I’équipe médicale qui le met au monde, peuvent prendre la
valeur d’une condamnation sans appel pour le tout petit, peuvent avoir des effets

dévastateurs sur le processus de développement de sa personnalité. Tout se passe
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comme si certaines paroles avaient le redoutable pouvoir de s’immiscer dans la
toute premiere relation parents-enfant, et de venir I’infecter a la maniére d’un
virus ». Dans son livre P. Ben Soussan [10, p.61], revient sur la situation du bébé
imaginaire (développée par Lebovici), lors de cette annonce du handicap: « le
bébé imaginaire subira alors un vrai changement catastrophique, une
transformation majeure : il perdra ses attributs de réve, son avenir doré, son statut
d’idole, pour se mettre entierement et avec un mortifére dévouement au service
du handicap... ».

F. Tustin [98, p.80] décrit I’empéchement de la part de I’enfant : « la cécite, la
surdité, une déficience mentale, des Iésions du cerveau, une hypotonie ou une
constitution affective fragile peuvent limiter chez I’enfant les possibilités
d’absorption du nourrissage. Ces enfants ont besoin d’un nourrissage
particulierement bon pour compenser leurs handicaps dans I’absorption du
nourrissage disponible. Un nourrissage suffisant pour un enfant est insuffisant
pour eux ».

Les autres facteurs de risque comme I’age des parents, leurs antécédents ainsi
que, ceux de la fratrie ont été recherchés mais plus avec I’objectif de les insérer
dans I’histoire familiale. Si nous ne pouvons conclure sur leur réle direct dans
I’apparition des troubles autistiques, il parait évident qu’ils constituent des
facteurs aggravants du noyau autistique.

Dans notre population d’étude, nous retrouvons des familles avec des meres qui
sont trentenaires dans plus de la moitié des cas, alors que les peres sont
quadragenaires. Les familles ont des revenus moyens pour la plupart, et les
femmes sont peu nombreuses a travailler bien que la structure familiale soit
organisee sur le modéle de la famille nucléaire. Cet aspect est important et peut
faire I’objet d’une étude plus ciblée pour apprécier I'impact de ces mutations
familiales sur I’éducation des enfants et les fonctions parentales actuelle. On
observe de plus en plus de peres qui participent aux tdches ménageres pour
soulager leurs épouses et s’engagent aupres de leur enfant autiste. Notre attention
a été attirée par le fait que, les méres se sentent peu soutenues au cours des

premiéres semaines qui suivent leurs grossesses et elles ne bénéficient pas des
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aides qu’apporte la famille traditionnelle. Les antécédents qui ont été retrouvés
chez les parents sont plus d’ordre somatique que psychiatrique.

Bien que recherchés, le déroulement de I’accouchement et des premiers jours de
vie, n’ont pas pu étre regroupés dans un seul tableau car ils ne nous ont pas paru
fiables dans certains cas. Les carnets de santé des enfants ne contiennent pas
d’informations pour vérifier celles recueillies directement sont parfois
contradictoires. Aussi, nous les avons insérés dans le tableau 27. Au sein de notre
population d’étude, nous notons que 8 enfants ont présenté des complications a la
naissance. Une souffrance néonatale est signalée pour un enfant et 7 enfants ont
souffert sur le plan somatique durant les premiers jours de vie. Il s’agit soit
d’ictere néonatal, soit d’épisodes infectieux avec des troubles respiratoires ou
d’une déshydratation, ou encore de convulsions, qui ont nécessité une
hospitalisation d’au moins vingt quatre heures. Pour ce qui est du déroulement de
la grossesse, plusieurs meres, plus d’un tiers, rapportent des difficultés. Elles
décrivent des états émotionnels pénibles avec des angoisses, des troubles du
sommeil, des symptémes dépressifs et pour certaines, une menace d’avortement
ou une hyper tension artérielle. Elles associent leurs états soit a des événements
précis comme la perte d’un proche, soit a des tensions et des conflits familiaux.
Certains parents n’hésitent pas a relier les troubles de leurs enfants a ces
différents événements aussi bien personnels que familiaux.

Une écoute attentive des parents est indispensable, il ne s’agit ni de confirmer
leur hypothese ni de I’écarter. Ils ont besoin de réinterroger, en présence d’un
thérapeute, leur lien a leur enfant et de se libérer de leur culpabilité. Le temps que
cela prend est parfois trés long pour certains. Il y a par contre des parents qui
concentrent toute leur attention sur les aspects somatiques et les hypothéses
organiques. Mais il y a ceux qui arrivent a construire leur propre hypothése.
C’est le cas d’une mére qui rapporte un événement survenu au cours de sa
grossesse qui I’a fortement ébranlée. Elle avait perdu tous ses moyens pendant
quelques instants, aucune parole n’était possible, son corps d’abord raide, s’est
mis a trembler. Son manque de réaction devant cette situation est restée pesante

pour elle et elle se demande si tout comme elle son bébé, a cet instant, n’a pas
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souffert d’une anoxie et d’une hypoglycémie. Elle arrive ainsi a relier des
facteurs émotionnels comme point de départ d’une souffrance cérébrale qui serait
la cause de I’autisme de son enfant. Le responsable se trouve désigné alors en la
personne qui I’a déstabilisée.

Tustin F. sur ce sujet écrit [98, p.134] : « j’ai & maintes reprises, protesté contre
les descriptions stéréotypées des meres d’enfants autistiques comme meres
glaciales, trop objectives » « j’ai I’impression que les parents de ces enfants
surtout la mere, doivent déployer beaucoup d’effort pour tenir leur dépression en
échec, ... je trouve émouvant et stimulant le courage et le désespoir de ces
familles ; ils suscitent chez le soignant la compassion et I’ambition
thérapeutique ». Pour elle, le fait que les enfants autistiques soient des premiers
nés de sexe masculin est significatif en ceci que les garcons sont plus difficiles a
élever que les filles. En outre, les méres éprouvent des sentiments particuliers
lorsqu’elles donnent naissance a un garcon. Elle répond a des auteurs qui
attribuent la précocité des fonctions discriminatoires, chez des enfants d’une
sensibilité exceptionnelle a un mangue de « sécurité permanente que procure la
protection maternelle », que I’enfant, de son c6té est responsable de son désordre.
Car chez un nourrisson trés intelligent, une discrimination trop précoce met fin a
I’illusion de continuité protectrice avec la mere et entraine une prise de
conscience insupportable de la séparation. Il s’en suit une terreur de la séparation

et ceci le conduit & s’éloigner d’elle.

Ces aspects de la pratique que nous avons souleveés, nous permettent de souligner
en perspective des projets d’enquétes épidémiologiques, de travaux de recherche
et de mise en place de structures médicales coordonnées. Ces structures peuvent
étre concues selon le modele des centres de référence qui existent dans chaque
département en France ou selon un modéle plus adapté a nos moyens et a notre
contexte. Nous pouvons aussi rappeler les passerelles a construire entre la
pédiatrie et la psychiatrie. A. Freud [37] a été la premiere initiatrice des
recherches sur I’enfant malade, en portant son attention sur les remaniements
apportés a la vie interne de I’enfant par la maladie physique et les circonstances,

telles les techniques de soins, I’hospitalisation, les interventions. Comme I’écrit
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L. Kreisler [63, p. 465], les préoccupations de la pédiatrie actuelle vont dans trois
directions principales: le développement de la pédiatrie scientifique, la
pénétration des aspects psychologiques et le développement d’une pédiatrie

sociale.

En regroupant dans un tableau les différents événements de vie que les familles
ou les enfants de notre étude ont vécus, nous avons souhaité décrire leur impact
soit direct soit indirect sur I’éclosion de certains troubles et aborder la place des

événements traumatisants dans I’autisme.

Dans certains cas, la question d’un lien de causalité entre un événement
traumatique et I’autisme s’est posee de facon persistante, dans d’autre cas, c’est
de maniere fortuite que nous les découvrons en méme temps qu’ils nous éclairent
sur certains symptomes de I’enfant. Pour cette raison, nous avons séparé ceux qui
sont antérieurs a la naissance de I’enfant, de ceux qui surviennent au cours des
trois premieres années de vie ou ultérieurement et parfois méme durant la période

de prise en charge.

Nous avons répertorié ceux qui ont été décrits par les parents, et qui par
conséquent ont pris une place dans le travail autour de I’histoire de I’enfant. lls
sont loin de refléter la totalité de ce que les familles ont traversé comme
événements. La promptitude a revenir sur des événements de vie est différente
selon les familles. 1l y a celles qui, spontanément des les premieres rencontres les
relatent et en font un sujet, et celles qui, au contraire font I’impasse sur toute
référence au passé pour se concentrer essentiellement sur leur enfant. Susan Reid
[1, p. 63] parle dans ce deuxiéme cas de figure de la crainte d’une terreur
intrusive qui crée le besoin inconscient d’éviter de se rappeler I’événement.

Pour certains parents, le traumatisme associé a leur enfant signifie que I’enfant
lui-méme peut servir de rappel inconscient. De la peut se comprendre que
certains parmi eux, prennent en phobie les intervenants professionnels qui
peuvent étre concretement vécus comme cherchant a faire revenir leur

traumatisme.
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Sinon, il devient un sujet qui marque la continuité entre I’histoire d’un des
parents ou des deux avec celle de leur enfant malade sur lequel se cristallise et se
confirme le préjudice subit.

Par exemple, la mére d’une enfant est revenue régulierement sur le fait que sa
propre mére I’a abandonné suite au décés de son pére. Elle a été elevee par sa
grand-mere et associe beaucoup son présent avec son histoire. Puis un jour,
durant un entretien, elle s’interroge sur sa relation avec son enfant et si c’est son
histoire qui a provoqué I’autisme de son enfant. Si c’est le cas, elle ne
pardonnerait jamais a sa mere avec laquelle, dans le méme temps, elle tentait de

renouer un lien.

Des événements, en apparence anodins, peuvent revétir une dimension
traumatique. Il en découle souvent de véritables réactions de catastrophes
psychiques sans que leur origine ne soit repérée, pendant que les explications se
focalisent sur la pathologie, considérée comme seule source des symptémes.
Pour Golse B. [30, p.68], on peut comprendre aisément que les réactions d’effroi
ou les surcharges énigmatiques rencontrées par certains enfants autistes puissent
venir entraver leur créativité imaginaire, agrippement intérieur au méme qui se
reflete et se renforce dans la classique résistance au changement au niveau de

I’environnement externe.

Un accident, un déménagement, une scolarisation... quand ils ne sont pas
médiatisés par une parole, un accompagnement et un soutien, produisent des

effets dévastateurs sur I’enfant.

C’est le cas de Faycal qui fréquente I’hépital de jour depuis 07 ans.

Sa prise en charge a débuté a I’a4ge de 05 ans au niveau de la consultation. Sa
meére qui I’accompagne rapporte en premier, une instabilité psychomotrice et des
troubles du langage sous forme d’écholalies, de stéréotypies verbales, d’inversion
pronominale qui entrave tout échange avec lui.

Le recueil biographique permet de retrouver plusieurs événements traumatiques

dont le lien direct avec les troubles est resté difficile a établir.
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La mere peine a préciser la date de début des troubles et a les situer par rapport
au premier événement traumatique. A cette période, elle faisait face a de
nombreux problemes qui I’ont conduite a travailler et a s’installer dans une
habitation précaire avec sa famille. Le petit Faycal était gardé par sa sceur. Elle
propose donc d’associer sa fille au prochain entretien pour revenir sur le
développement du petit et son histoire.

La famille habite un bidonville qui longe une voie ferrée.

La vie de ces riverains est marquée par la survenue fréquente d’accidents dont
sont victimes les enfants.

C’est ainsi que la mere raconte que quand il avait 03 ans, tot le matin il était sorti
derriere son pére qui partait travailler au moment ou, une voisine, une petite fille
venait d’étre percutée par un train. La scéne est décrite par la sceur qui avait
rejoint Faycal quelques instants aprés. Elle I’avait retrouvé fige, pale et pétrifié,
entrain de fixer le frére de la petite qui tenait la main de sa sceur dont le corps a
été projeté et éclaté.

Immeédiatement aprés, surviennent les changements. Faycal, développe des
phobies. Il devient distrait, parle seul, ne regarde plus et passe son temps a
contempler ses mains.

Un autre accident dont est victime un autre petit voisin qui décede se produit un
mois apres.

Des séances individuelles débutent avec Faycal, et sa premiére représentation est
celle de rails qu’il nomme en arabe « erraya » et d’un enfant. Puis, il se bloque, et
les séances vont aller dans tous les sens, jusqu’a ce qu’il fasse rentrer une
éducatrice avec lui. Il lui demande de dessiner, elle devient sa main et pendant
plus de trois ans il la fait dessiner. Il revient sur la premiére représentation, les
rails et le train. La scene s’enrichit de maisons, d’une épicerie, d’une mosquée,
d’une école, de voitures, camions, télévision, etc. et il parle. Il s’intéresse
beaucoup aux programmes de la télévision et il revient longuement a chaque fois
sur certains mots et sujets, car, on le comprend apres, ils sont énigmatiques pour
lui. Comme le théme du «train de I’environnement » qui fait partie d’une

campagne de sensibilisation pour la sauvegarde de I’environnement et il en parle
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pendant plusieurs semaines. On le suit et il parvient, aprés avoir pris plusieurs
chemins de traverses, a représenter dans sa totalité, la scéne de la petite voisine et
du train.
¢+ Un autre exemple clinique, celui de Farouk, son retour a I’hdpital de jour

ou il est admis depuis plusieurs années, est marqué par I’agitation, les cris et la
colére. Pourtant, au cours de I’entretien de reprise avec ses parents, tout semblait
allait pour le mieux. lls répondent que les vacances se sont bien passées et qu’il a
bien accepté leur nouvelle maison. lls n’ont pas pu partir en bord de mer comme
a leur habitude mais ils ont organisé plusieurs excursions a la plage, sachant
combien Farouk apprécie de nager. lls nous avaient informés préalablement de
leur déménagement. Nous avions abordé avec eux les réactions possibles de
Farouk a ce changement et ils étaient bien soulagés de le voir s’y adapter aussi
vite. Aussi, ses parents sont désespérés devant ses états émotionnels que rien
n’explique pour eux. Nous revenons avec eux, sur le changement de maison qui
nous semble bien étre la source de cette angoisse, plutot que la maladie en soi et
ils se montrent réceptifs. 1ls décident de lui faire visiter leur ancienne maison
bien qu’occupée par de nouveaux locataires et ils lui expliquent directement les
choses. Ses freres par ailleurs, se rappelant combien il appréciait de jouer dans la
cour de la cité, vont I’y emmener reguliérement pendant plusieurs jours. Sa joie
est immense, et il se calme. Dans I’apres coup, ses parents se rendent compte que
Farouk avait a sa maniére, saisit qu’ils étaient dans une maison de vacances
(c’était une habitude familiale) et que c’est seulement apres son retour a I’hopital

de jour qu’il a commence a se sentir perdu.

¢+ Un autre enfant, Anis, est recu & notre consultation a I’age de 4 ans pour
des troubles autistiques. Dans son histoire biographique, pour ses parents, tout
semblait se dérouler normalement jusqu’a I’age de 22 mois. La grossesse s’est
bien déroulée, il est né a terme, en milieu hospitalier, avec un bon poids de
naissance et sans notion de souffrance néonatale. Son développement
psychomoteur est normal, avec I’acquisition de la marche a 10 mois et il a

prononcé ses premiers mots a partir du 14°™ mois. Par ailleurs, il ne présente ni
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troubles du sommeil, ni troubles oro alimentaire. La date du changement est
repérée a partir de I’&ge de 28 mois. Deux événements qui se succedent
rapidement sont évoqués, et potentiellement pour les parents a I’origine des
troubles apparus. Le premier concerne la circoncision de Anis, suite a une
indication meédicale. Ensuite le déménagement qui n’a pas permis aux parents
d’étre suffisamment attentifs a la détresse de Anis. Aprés quelques mois de suivi
a titre externe, son thérapeute fait la proposition de son admission. C’est un
enfant trés instable et d’une agilité extréme que nous recevons a I’hdpital de
jour. 1l ne regarde pas et il évite toute rencontre. Ce qui I’anime, c’est un besoin
permanent de grimper, d’escalader pour retomber avec fracas sur ses pieds.
Sinon, ce sont les objets qu’il jette haut dans le ciel pour apprécier leur
atterrissage. Enfants et adultes sont systématiquement agressés. Et il mobilise
I’attention de toute I’équipe vu les dangers qu’il encourt et qu’il fait encourir aux
autres. Aprés son passage dans le groupe, il laisse I’effet d’une véritable
dévastation comparable a celle produite par une tornade. Pourtant, trés vite, de
facon répétitive, il attire I’attention par ce qu’il met en scéne: il prend une
poupée et il la met a califourchon sur la selle du cheval a bascule. Il lui menotte
les poignets et il la fait basculer dans tous les sens comme si elle se débattait,
ensuite il la libere de ses liens et il la jette haut dans le ciel en la poursuivant du
regard durant cette ascension vers les cimes. Ce « menottage » nous fait évoquer
la scéne de sa circoncision, filmée par les parents et qu’ils nous ont proposé de
voir. Anis est installé sur la table d’intervention, a ses cOtés sa tante et son pere ;
un soignant lui attache ses mains et ses pieds, pendant qu’effrayé il pleure. Avec
un champ stérile, la partie du bas de son corps est cachée a son regard. Il va
pleurer et hurler de toutes ses forces, sans interruption, durant tout I’acte
chirurgicale. Nous revenons longuement sur cet événement dans I’équipe et la
frayeur de Anis parait encore bien palpable. Pourtant, quelques limites sont
fixées pour lui, avec des mots tous ses comportements sont décrits et
particulierement quand il agresse les enfants et qu’il se met en danger. Il
concentre de plus en plus toute son attention sur le matériel ludique qui est mis a

sa disposition. Il aime venir a I’hdpital de jour. Et c’est avec empressement qu’il
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rejoint son groupe. Avec son éducatrice et dans un autre espace avec son
thérapeute, il se met a dessiner. Il représente des créatures filiformes qui
ressemblent a des acrobates de cirques ou a des funambules. Elles sont toujours
sur des hauteurs ou entrain d’atterrir. Puis arrivent des représentations de formes
avec plus d’épaisseur mais sans ossature ressemblant plus a des étres
ectoplasmiques qui évoquent « gaspard le fantéme ». Dans un troisieme temps, il
réalise, toujours de sa propre initiative, des dessins qui représentent directement
la scéne de la circoncision. A partir de ce moment, son thérapeute revient avec
lui sur ce qui s’est passé. Anis est parvenu a se libérer de ses angoisses et de sa
peur des autres, ses relations avec ses éducateurs sont mieux investies. Il accepte
quelques situations de frustration, son agressivité a disparu et il ose quelques
mots.

Nous arrivons a saisir que Anis tout au long de ces années, n’a rien fait d’autre
que répéter la scéne traumatique, sauter, s’envoler, vérifier qu’il retombe bien
sur ses pieds et que son corps tient bien, s’éloigner ou frapper pour rester actif.
Ses dessins arrivent a travers les personnages ectoplasmiques a donner toute sa
valeur a I’expression « étre hors de soi ». C’est sans doute I’expérience traversée

pendant qu’il était attaché et une partie de son corps hors de sa vue.

4 -4 Le projet thérapeutique:

La prise en charge hospitaliére est constituée d’un triptyque :
e L’accueil de I’enfant et la mise en forme d’un projet thérapeutique.
e Lesentretiens avec les parents.

e Les réunions de I’équipe.

En premier, il y a lieu d’accueillir I’enfant de maniere a le mettre en confiance et
a I’aider a se repérer dans I’institution. Ceci requiere une attention et une capacité

a observer et a apprecier la distance la plus supportable pour lui.

Le temps que met chaque enfant pour s’approprier les espaces de I’institution est

trés variable. Pour certains, il est immédiat alors que pour d’autres, la mise a
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distance, le refus et les angoisses sont au premier plan. Le temps de I’adaptation
est alors variable. En général, au bout de quelques semaines, I’intégration se fait
et quand I’angoisse et le refus se prolongent, ils deviennent symptomatiques
d’une problématique qui dépasse la situation présente. Des réaménagements

peuvent s’averer nécessaires dans ces situations.

Dans ces temps et ces espaces d’accueil les objectifs sont nombreux. Ils visent a
provoquer une rencontre avec I’enfant, a le contenir tout en veillant a la
satisfaction de ses besoins.
Le projet thérapeutique se dessinera progressivement et nécessitera tout au long
de la prise en charge les modifications qui siéent.
C’est donc le prolongement de cet accueil, établit sous forme d’activités
thérapeutiques qui visent :
e Le corps, comme lieu de I’éclatement et le véhicule des angoisses et du
langage.
e Le psychisme pour aller dans le sens de la représentation et de I’activité
psychique.

e Les échanges relationnels et I’éveil cognitif.

Les parents sont régulierement associés et le travail avec eux constitue le

troisieme axe du dispositif.

Tout aussi important est le troisieme axe qui est réservé a I’équipe pour se réunir
et discuter. La réunion est un autre temps primordial. Elle aide a faire converger
les observations, soit en les complétant soit en les confronter. Elle permet de

d’acceder a plusieurs niveaux de compréhension.

Nous avons choisi de développer un a un tous ces axes de travail en les

accompagnant ou en les faisant précéder d’un exemple clinique.
4.4.1 Accueil — contenance et rencontre :

Une partie du soin qui prend toute sa place consiste a veiller sur tous les besoins
de I’enfant, de nourriture, de toilette, de sécurité etc...
Les soignants veilleront a son confort physique et a son bien-étre.
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Il s’agit 1a d’une responsabilité que doit nécessairement partager la famille avec
les soignants afin de maintenir le rythme et permettre une avancée de I’enfant.
L’adhésion des parents a un projet thérapeutique est indispensable.

Les accompagnements dans les lieux de vie avec certains enfants s’averent
fastidieux, par moment décourageant pour le personnel qui apprend a apprécier
leurs besoins, parfois a les anticiper et a créer avec eux des espaces pour rendre la
rencontre possible.

Les soignants veilleront a son confort physique et a son bien étre. Ce partage de
la vie quotidienne n’est pas aisé, et comme I’écrit P. Delion [26, p. 67], c’est
méme une part essentielle de I’énergie des soignants qui est consacrée a gérer
cette activité contactuelle. Aussi est-il tres important d’en faire une lecture
métapsychologique, dans le but de s’en servir comme un terreau spécifique dans
lequel va pouvoir ou non prendre le transfert de tel ou tel sujet en souffrance qui
y est accueilli.

Mais prendre soin c’est aussi avoir quelques exigences, savoir faire preuve de
fermeté, et entamer avec I’enfant une marche vers I’autonomie, le partage, les
apprentissages pour le sortir de la toute puissance et de la pensée magique.

Ces lieux font évoquer les trois fonctions maternelles développées par Winnicot,

celle du handling, du holding et de I’object présenting.

Ils permettent aussi que des espaces propices a la réverie soient possibles et des
liens s’installent alors avec les soignants qui apprennent a développer leur

empathie et a lui préter leurs pensées comme le décrit Bion.

4.4.2 Les ateliers thérapeutiques :

Les ateliers se sont installés pas a pas, en fonction des besoins qui se sont

imposés pour I’équipe et de ses capacités a les animer de fagon réguliére.

Au cours des premieres années, les activités proposées aux enfants se déroulaient
au sein du groupe et soumises, le plus souvent, a des improvisations que dictaient

I’enfant ou les dispositions des soignants.
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La nécessité de travailler avec un programme, et celle de séparer les espaces pour
les activités sont devenues indispensables, aussi bien pour maintenir
I’investissement des enfants, que pour la cohésion de I’équipe. Les effets de la
psychose aggravés par I’inexpérience et la précarité des moyens commencaient a

se faire sentir.

Le cadre de I’atelier se distingue par la régularité du temps de son déroulement,

la permanence de son ou ses animateurs, le maintien d’un méme lieu.

Il se déroule en groupe, en général 3 a 4 enfants, méme si a leur début, il pouvait
en accueillir plusieurs, jusqu’a 6 ou 7. Mais progressivement, un atelier

individuel pour un enfant a pu se concevoir.

Les soignants n’ont bénéficié d’aucune formation préalable, aussi, le contenu et
le programme des ateliers sont la combinaison de leurs inclinaisons pour telle ou
telle activité étayée sur les indications thérapeutiques. Les aménagements sont
souvent faits et ils correspondent & un compromis entre la difficulté du soignant

et I’intérét de I’enfant.

Par exemple, I’atelier de contes qui dure depuis 16 ans est trés investi par
plusieurs enfants. L’ambiance instaurée libére leurs émotions, parfois méme des
paroles. Pour autant, son animatrice butait sur le fait qu’ils ne suivaient pas
toujours et surtout elle ne pouvait pas apprécier quels étaient les effets de ses
paroles sur eux. Les particularités de leur langage restaient encore trés
énigmatiques. C’est de cette maniere qu’elle a congu un temps de reprise pour
compléter celui de la narration. Elle propose a chaque enfant de reprendre
I’histoire avec ses propres mots, ou des syllabes et toutes sortes de productions
vocales, sinon, elle préte sa voix a I’enfant qui tient le livre.

Le support livresque s’est avéré utile pour accompagner I’égrenage des mots par
des images. Les enfants sont trés attentifs, sinon réveurs ou tout simplement
détendus. Des pointes d’angoisse, d’agressivité peuvent surgir, produits de la
dynamique actuelle transportées d’un autre lieu ou réactivées.

Les progrés langagiers de certains enfants ont été articulés parfois avec cet
atelier.
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L’ atelier cuisine, qui est tout, aussi ancien a fait I’objet de plusieurs
aménagements et peut occuper une place centrale chez certains enfants. De I’idee
de confectionner des gateaux avec les enfants, la soignante est passée a des
objectifs plus basiques qui permettent d’impliquer plus d’enfants: poser des
ustensiles, gouter une saveur, apprécier une texture, presser un fruit, touiller pour
faire fondre, suivre les étapes d’une transformation et partager tous ensemble le

produit confectionné.

L atelier peinture a été fortement investi par les enfants durant les premiéres

années mais avec des variations par la suite.

Les activités d’éveil sont diverses; constructions, enfilage, manipulation, et

ciblent plusieurs objectifs, concentration, attention, motricité fine, graphisme.

L aspect ludique est trés important, comme I’écrit Winnicot [106, p.76]: «si le
patient ne peut jouer, il faut faire quelque chose pour lui permettre d’ouvrir la

capacité de jouer, apres quoi la psychothérapie peut commencer ».

Toutes ces activités d’atelier trouvent leur intérét dans leur séquenciation, la
possibilité qu’elle donne a chaque enfant de construire des repéres temporels et
spatiaux, de faire des découvertes et de laisser s’exprimer ses difficultés et ses
intéréts. Elles permettent, par ailleurs, a ceux qui ont des capacités, de faire des
apprentissages scolaires et lever certains blocages comme celui du graphisme.
Les productions et les apprentissages sont, dans bien des cas, des contingences.
Le petit Mourad ne veut plus peindre mais c’est a cet endroit et avec I’aide de
son éducatrice qu’il parvient a revenir, a sa facon, sur le déces de son frére, sa

tristesse et a attiré notre attention sur le deuil de sa mére.

Le programme des ateliers, c’est ce que nomme Pierre Delion [26, p.109] la suite
métonymique institutionnelle : il développe I’idée que ce qui compte ce n’est pas
que I’enfant aille a tel endroit qui peut étre le conte ou faire du jardinage, « ce
qui compte, c’est la suite de ces espaces/temps entre eux. Métonymie parce que
ces espaces/temps entretiennent des rapports de contigité les uns avec les autres,

cela s’enchaine sans que I’enfant puisse dire s’il veut y aller ou pas. Ce qui va
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alors fonctionner comme tenant lieu de métaphore, c’est la suite métonymique de
ces différents espaces articulés. On ne pourrait pas enlever un, sans que
I’ensemble de la structure soit modifié. La structure n’est donc pas la somme de
chacun de ces espaces mais ces espaces ensemble. C’est donc bien la suite
métonymique qui nous intéresse. Et I’effet de sens va résulter de I’effet de suite
métonymique institutionnelle. Ce n’est pas la suite d’un grand hétel mais la suite

au sens musical ».

4.4.3 Les activités a mediation corporelle :

Elles sont proposées aux enfants qui ont en le plus besoin car elles sont
tributaires des moyens du service. Les enfants mettent en scene leur corps de
sorte a laisser appreécier les différentes problématiques liées a la non intégration
de I’image du corps, aux angoisses psychotiques décrites précédemment, a
I’incapacité de mouvoir son corps, de sorte a inscrire, comme centrales pour eux,

ces différentes thérapeutiques.
e La psychomotricité :

Elle été introduite dans le service en 2005 grace a une initiation dont ont
bénéficié deux éducateurs. Plus de la moitié des enfants fréquentent cet espace en
plus de ceux qui sont pris en charge en ambulatoire.

Il est facile de constater I’investissement des enfants, leur promptitude a se lever
dés qu’ils voient arriver le psychomotricien. Ils parviennent a repérer assez
rapidement son temps et son lieu de déroulement a partir de I’enchainement des
autres activités.

La psychomotricité se distingue par son mode d’approche original de la
personnalité globale en replagant sans cesse le corps dans son champ d’action
pour articuler la réalisation motrice et I’expression psychique.

Dans son livre, Christian Ballouard [9, p. 72] décrit la psychomotricité comme
tout ce qui est attenant au corps se développant dans, par et a travers la spatio-

temporalité, tant au niveau de sa réalisation dans diverses relations qu’au niveau
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de sa représentation dans divers liens. Elle pourrait se résumer dans ces quelques
termes : corps, espace, temps, relation, représentation. Il ajoute : « ce trajet du
corps au code, de I’agi au représenté, va permettre un détour linguistique qui
nous conduira a la problématique de la symbolisation, véritable charniere, ou la
chose meurt pour donner vie au mot, et véritable charniere entre corps et
langage ».
Les connaissances qui sont reliées a la psychomotricité sont issues de la
neurologie, des neurosciences, de la psychologie clinique et de la psychologie du
développement et des axes :

e Education

e Rééducation

e Thérapeutique

C’est autour de ce troisieme axe que se fait I’approche avec les enfants autistes
car en donnant une place privilégiée au corps, elle favorise la connaissance de
soi. Leurs angoisses morcellantes, I’éclatement de leur corps, Iillimite et
I’atemporalité qui Otent toute possibilité de représentation et de symbolisation
trouvent une réponse dans cette approche thérapeutique. Elle a pour objectif,
d’aider chacun des enfants & une unification de son corps qui peut devenir un
contenant pour ses pensées. La notion développée par Bion [12] d’un contenant
psychique puis celle de Moi-Peau par Anzieu [4, p.59-61], marquent cette
pratique. Le Moi- peau est désigné comme une figuration dont le Moi de I’enfant
se sert au cours des phases de son développement pour se représenter lui-méme

comme contenant les contenus psychiques, a partir de la surface du corps.
e Le packing:

C’est a la méme période que cette technique a été mise en pratique.
L’équipe s’était retrouvée totalement démunie face aux symptémes de I’enfant
Rachid™®: instabilité, agitation, pleurs, cris et dont I’angoisse diffusait dans toute

I’institution.

18 présentation clinique page 216
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La technique est décrite dans le livre de Delion [27]. Elle consiste en un
enveloppement du patient dans des linges humides et froids de maniére a séparer
chaque membre de son corps qui est enroulé dans une serviette puis un drap qui
assure la cohésion de I’ensemble. Un plastique ou un caoutchouc enveloppe
ensuite le corps du patient jusqu’au cou, et une ou deux couvertures chaudes sont
enroulées autour de lui. L’enveloppement doit se faire rapidement,
éventuellement avec quatre soignants, en veillant a ce que les différents tissus
soient étirés sans faire de plis pour éviter des sensations désagréables. Deux a
quatre soignants s’installent de part et d’autre du patient pour une durée de trente
a soixante minutes. De la méme maniére que I’enveloppement, le patient est
prévenu du développement. Le patient peut étre massé vigoureusement avec de
I’eau de Cologne. Calme et lumiére tamisée sont indispensables.

L’enfant, en terminant la séance rejoint le groupe tandis que les soignants se
retrouvent pour discuter du déroulement de la séance a partir des notes de
I’observateur.

La relation des soignants a pris une nouvelle tournure avec Rachid, jusque la
inaccessible et c’est ce qui nous a encouragé a la proposer a quelques autres
enfants en suivant ses indications.

Il est difficile de restituer tous les temps de ces séances qui nous ont beaucoup
aidées a nous rapprocher de chacun des enfants.

Rachid a dés I’instant libéré ses angoisses, dans la semaine qui a suivi, la
situation de crise a cedé la place a une détente et il a dormi dans la salle au milieu
des autres enfants.

Son regard a pu croiser le notre, avec prudence et délicatesse. Nous avons
commenceé a prononcer quelques mots pour lui et, il a nous a écouté. Nous avions
I’impression de «marcher sur des ceufs». Nous retenions jusqu’a notre
respiration pour ne pas I’effrayer. Petit a petit, I’angoisse a diminué et nous
I’avons rassuré avec des mots. Dans les jours suivants, nous avons commence a
lui nommer les différentes parties de son corps au moment de son enveloppement
et devant son intérét, nous avons continué sur ce theme. En parallele, il a débuté

sa prise en charge psychomotrice. Grace a des recoupements avec d’autres
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observations, nos questions sur I’origine de ses angoisses se sont frayé un
chemin pour faire I’objet d’un long travail auquel participe Rachid.

A son tour, il apprend a se rapprocher de tous et la qualité de son contact
s’améliore considérablement, au point de ne plus chercher a fuir. Un sourire va
illuminer son visage, devient rieur et il nous dévoile son hypersensibilité. Il est
trés content quand on lui fait un compliment. Les variations de son humeur nous
font interroger sur tous nos actes et on découvre que : « ce qui semble un rien,
peut provoquer un orage chez Rachid »

Durant les séances, notre attention a été attirée par I’intensité du regard de
Rachid, « il ne nous lache pas du regard » ses yeux vont de I’un a autre et on
capte son besoin de maintenir un contact permanent. Par exemple, il arrive a
indiquer qu’il n’apprécie pas de voir I’observateur écrire. Mais petit a petit, sa
vigilance diminue et il se relache, son regard se voile pour se laisser aller a la
réverie tout le long de la séance.

Aprés avoir exploité les pistes institutionnelles pour ses angoisses, notre intérét
s’est déplacé sur la famille. Rachid nous aide a faire la découverte de ses
chagrins familiaux mais toujours a partir des associations que permettent les
séances de packing.

Nous apprenons a negocier avec lui, il accepte de se séparer de ses objets
autistiques pour quelques temps et il découvre qu’il peut nous faire confiance car
ils lui sont a chaque fois restitués. Aprés avoir systématiquement et
machinalement déshabillé, habillé, essuyé pour chagque séance, nous avons 0sé
lui dire « c’est le moment pour toi d’apprendre a te débrouiller ». Nous nous
sommes heurtés alors a sa toute puissance et lui, il s’est heurté a notre ténacité et
a notre perséverance. A I’age de 15 ans, Rachid a appris a s’habiller seul et a
prendre plus d’autonomie.

Toujours en s’appuyant sur son langage corporel, on revient sur les hombreux
accidents dont il a été victime et que sa mére a rapportés durant les premiers
entretiens et dont la dimension traumatique apparait enfin. Nous les reprenons
également avec ses parents lors des entretiens. Ils décrivent ces nombreux

accidents avant son admission a I’hdpital de jour, et occasionnant des fractures au
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niveau des jambes, du bras et de la clavicule. Rachid, quant a lui, récupére de
I’armoire une voiture et une poupée et il scénarise I’événement. Des mots
arrivent pour restituer un récit et évoquer sa douleur.

Et ce jour-1a, le groupe de soignants, prend la mesure de I’intensité du lien qui
s’est construit : le contenu de la séance porte sur le départ en vacances de Rachid.
Pendant la réunion de reprise qui suit la séance, les soignants essayent de décrire
le malaise qu’ils ont ressenti. Rachid était tendu, et il a essayé d’oter ses
enveloppes. Peut étre essayait-il de dire quelque chose a propos de ce départ ?
Tous les soignants tombent d’accord pour le revoir immédiatement, méme si ce
n’est pas habituel. De retour dans la salle, I’angoisse de Rachid est manifeste, il
s’assoie par terre en donnant le dos. Il tient sur lui deux pieces de légo, une
grande et une petite, qu’il fait tapoter I’'une contre I’autre. Il est question plus
clairement de ce qu’il ressent et de son chagrin de se séparer de nous. Il se met

alors a pleurer.

¢ Avec Sofiane, on débute les séances de packing apres plusieurs années de

prise en charge, c’est un enfant inhibé et fortement régressif. 1l est entiérement
dépendant de son entourage.

Les premiéres séances sont surprenantes. A peine I’enveloppement terminé, il
ferme les yeux et il plonge dans un cauchemar comme le suggeérent ses
gémissements, ses pleurs, qui sont accompagnés de mouvements latéraux de la
téte. 1l se débat, il geint, un état qui rappelle le vécu onirique. Au bout de 30 a 40
minutes, il ouvre les yeux, il nous regarde, il sourit, semblant avoir effacé de sa
mémoire toutes les scénes qui ont défilé. Quelques mois auparavant, il avait subi
une intervention chirurgicale dans le cadre de I’urgence. Ne se plaignant pas de
douleur, c’est tardivement qu’il est admis dans un tableau de péritonite.

La période post opératoire est particulierement éprouvante et c’est sa mere,
toujours choquée, qui raconte cette aventure hospitaliere. Nous cessons de parler
de cet événement avec eux, quand Sofiane le dépasse et propose d’autres pistes

de travail durant les séances de packing.
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Ces enveloppements, leurs effets contenants et apaisants, évoquent beaucoup la
pratique traditionnelle du langeage et nous laisse apprécier la valeur de certaines
connaissances empiriques comme cette attention toute particuliére accordée au
massage du corps des bébés, ou encore I’idée qu’il peut étre effrayé par ses mains
qui sont alors rassemblées particulierement pour dormir. Et les angoisses des
bébés sont souvent reliees aux regards des autres, aux exces de stimulations
sensorielles et qui se traduisent par la crainte du mauvais ceil. Aussi, dans nos
montagnes, les bébés transportés sur le dos de leurs meres ou grand-meéres sont
recouverts d’une fouta' . Plusieurs petits jeux destinés aux bébés ont pour
théemes les mains. Nous articulons aisément ces observations avec les
développements de Bullinger A. [30, p.45] sur le dialogue sensorimoteur avec

I’enfant et sur le bébé a haut risque autistique.

On peut également évoquer les développements pertinents de Grandin [47, p.56]
sur cette question du rapport au corps et qui a inspiré son invention de la machine
a bétail : « les comportements défense tactile, ressemble a I’hypersensibilte. Les
vétements de laine, par exemple, me sont toujours intolérables. Je n’aime pas les
chemises de nuits parce que sentir mes jambes qui se touchent m’est désagréable,
il m’est difficile de rester sans bouger pour un test de glaucome ou de me faire
enlever un bouchon de cérumen d’une oreille. En revanche, j’aime sentir autour
du cou la pression d’un col roulé. La stimulation tactile, pour moi et pour de
nombreux autistes est une épreuve dont on ne sort jamais gagnant. Puisqu’il
n’existait aucune machine susceptible de me procurer un bien-étre par magie,
enfant, je m’enveloppais dans une couverture ou je m’écrasais sous les coussins
du canapé pour satisfaire mon désir de stimulation tactile. La nuit, je bordais mon
lit bien serré et je me glissais sous les draps et les couvertures, parfois je portais
des cartons comme un homme-sandwich parce que leur pression sur mon corps

me plaisait».

9 Fouta : tissu coloré et rayé qui compléte la tenue des femmes, genre de pagne.
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e Le traitement médical :

Le recours a un traitement meédical peut s’avérer nécessaire. Plus de la moitié
(28) des enfants de notre étude sont sous traitement. Parmi lesquels, 11 enfants
sont sous traitement anticommitial.

Les psychotropes sont prescrits pour les grands enfants et les adolescents, qui
présentent des troubles du comportement ou des troubles du sommeil. La durée
du traitement est variable. La prescription fait suite a la demande des parents et
quand elle proposée par le thérapeute, le consentement de ces derniers reste un

préalable.

4.4.4 La réunion :

Instituée deés le point de depart de la création du service, elle a pris une place
centrale dans le dispositif institutionnel. L’évolution du service s’est
accompagnée a chaque fois de modifications structurelles qui ont touché a

I’ensemble de I’organisation du travail et donc nécessairement la réunion.

C’est le lieu privilégié pour que chacun rende compte du travail qu’il fait, expose
ses difficultés et partage avec les autres certaines informations. Elle est le lieu
des recoupements, de I’assemblage de toutes les parties du travail, qui permet de
voir I’enfant a partir de plusieurs lieux et plusieurs personnes pour mener une
réflexion commune. C’est également le lieu ou s’exporte les malaises et les
tensions qui ont circulé tout au long de la semaine et dont le dénouement peut
tarder. P. Delion [26 p. 131] cite M. Balat qui propose le terme de feuille
d’assertion qui est «cet endroit ou nous sommes réunis pour faire état de la ou
nous en sommes de notre travail de psychisation, de I’observation, du transfert,
du contre transfert, de Ia ou nous en sommes de notre relation avec le gamin ou
I’adolescent »

La réunion obéit également a sa propre logique, dans la mesure ou elle réunie un
groupe de personnes qui font circuler leurs propres affects, ce qui n’est pas sans

risque pour la cohésion du collectif. Comme I’écrit D. Houzel [55], les échanges
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affectifs y sont inévitables et il serait naif de penser que, la seule bonne volonté
des membres de I’institution suffirait a écarter le conflit et les tensions.

Garder le cap sur le soin aide a éviter tout glissement vers des préoccupations
exclusivement personnelles ou les rivalités, les alliances, les sous groupes quand
ils s’intensifient recouvrent celles liées au travail

Elle a besoin d’un cadre, d’une permanence, d’une animation, et d’un
programme pour échapper aux effets dévastateurs de la pathologie et des

relations intersubjectives inhérentes aux groupes.

4.4.5 Les entretiens avec les parents :

Les familles concernées par cette étude, comme nous le montrent nos résultats,
ont des conditions de vie moyennes. Les meres sont, pour la plupart, femmes au
foyer, n’exercant pas d’activité professionnelle, méme si certaines d’entre d’elles
ont fait des études universitaires. Les péres en général travaillent comme
fonctionnaires, cadre moyens ou dans le libéral. Comme toutes les études le
montrent, les conditions socio économiques n’ont aucun lien avec la pathologie
autistique. La référence au niveau intellectuel des parents n’est plus de mise
également. Cependant, les moyens matériels des familles peuvent faciliter
I’acces aux soins et les différentes démarches pendant les investigations et les
prises en charge. Les conditions d’habitation comme probléme et source de
tensions, revient souvent dans le discours des parents qui aspirent a bénéficier
d’un logement spacieux avec une cour pour que leur enfant ne reste pas confiné.
Ils sont toujours génés vis-a-vis de leurs voisins quand leur enfant est en situation
d’agitation et se sentent mis en accusation de le maltraiter. Certains parents ont
recours a la contention comme seule solution, méme si les troubles (comme les
fugues, les automutilations) s’en trouvent aggravés. Les meres, quand elles
habitent au sein de la grande famille, expriment, leur souhait de prendre de
I’autonomie et de se libérer de certaines contraintes qui ne les rendent pas

suffisamment disponibles pour leur enfant.
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Les parents qui ne disposent pas de véhicule sont en grande difficulté pour
assurer les déplacements de leur enfant a I’hépital de jour, surtout quand ce
dernier est angoissé et incapable de supporter les contraintes des transports en
commun. Parfois, méme dans leur propre véhicule, ils sont obligés d’étre a deux
pour le contenir. Les attentes dans la circulation sont incompréhensibles et
provoquent de I’agitation. Dans tous les cas, une grande disponibilité est
nécessaire et certaines familles, malgré des conditions de vie tres modestes, voire
précaires, arrivent a investir le soin dans la durée. Pour certains, bien que les
conditions matérielles existent, ils peinent a maintenir leur investissement.

Nous avons observé que tous les enfants évoluent au sein de leur famille, au
milieu de leurs parents et leurs fratries. Nous n’avons pas retrouvé dans notre
population d’étude de parents divorcés. Deux enfants ont été adoptés, I’un dans
le cadre d’une kafala?® occupant la position d’enfant unique et I’autre, confié a sa
tante suite a la naissance de jumeaux, Pour ce dernier, nous avons compté sa
fratrie et pris en considération sa position par rapport a sa famille d’origine.
Certains parents n’hesitent pas a solliciter I’aide d’autres membres de leur
famille, comme les grands parents, un fréere ou une sceur, les oncles ou les tantes.
D’autres parents, au contraire, sont seuls face a leur enfant et n’ont aucun
soutien. Ils sont pour certains dans une solitude extréme, ayant renoncés a toute
vie familiale et sociale car trop affectés par le regard posé sur leur I’enfant qui
ravive la blessure narcissique.

Les enfants de notre étude évoluent au milieu de fratries qui se composent en
moyenne de quatre enfants, en occupant des positions, soit d’ainé, de cadet ou de
benjamin, et des écarts d’age qui les rapprochent et avec qui, ils peuvent jouer.
Ils sont deux seulement a évoluer avec des grands freres ou sceurs qui sont
beaucoup plus agés. Il est fréquent, que la petite sceur ou le petit frere soit amené
par les parents, quand ils n’ont pas a qui les confier, et qu’ils soient présents
durant les entretiens ou I’accompagnement de notre patient. Nous les voyons

grandir, jusqu’a ce qu’ils soient, @ un moment chargés a leur tour de cet

2% kafala : modalité juridique d’adoption en Algérie.
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accompagnement. Reéussite dans les études, naissance, mariage, sont des
événements auxquels nous invitent les enfants a participer mais également deuil,
maladie, conflits, problémes sont partagés avec les familles. Les parents nous
sollicitent dans certains cas, quand ils sont inquiets pour un autre enfant et
n’hésitent pas a demander une prise en charge pour lui.

Dans le travail avec les parents, il y a plusieurs temps :

Celui du premier accueil pris en charge par un thérapeute pour réceptionner leur

demande et amorcer les premiéres évaluations du diagnostic, échanger et
esquisser les premieres orientations thérapeutiques.

Ils décriront les symptdmes de leur enfant, exprimeront leurs questions, leurs
émotions méme si c’est différemment, et fourniront les informations utiles pour
le diagnostic. Certains se montreront plus actifs que d’autres mais dans tous les
cas, des seances de travail avec I’enfant vont débuter et de 1a, les premieres
séances individuelles, parfois comme premiere separation pour lui et en filigrane
s’insinue la question de la confiance qui n’est pas acquise d’emblée, et qui peut
étre soumise a des modulations.

La proposition d’une prise en charge hospitaliére peut étre formulée par eux sous
forme d’une demande ou par le thérapeute qui prendra le soin de les associer au
projet et de tenir compte d’éventuelles réticences.

Il est aisé pour tout thérapeute de garder a I’esprit toutes les difficultés
d’entreprendre une démarche thérapeutique et d’en mesurer les enjeux. Aussi,
lors de ces premiers entretiens, s’insére I’évaluation de la demande car elle
définira la relation, le cadre de son déroulement, ses objectifs, ses limites et son
terme ainsi que I’articulation des collaborations avec les autres collégues.
Comme insiste, Ediths-Ostyn, citée dans un manuel systémique [80, p.26], sur
I’importance lors des premiéeres rencontres de s’intéresser a la démarche elle-
méme. Qui a eu I’idée ? Qui a pris le premier rendez-vous ? Qui était pour, qui
était contre ? Qui est absent? La famille élargie est-elle au courantde la
demande? Y est-elle favorable ? Elle ajoute un autre point, qui marque fortement

nos consultations, celui de I’intérét de reprendre avec les parents sur d’éventuels
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suivis ailleurs et de les aider a faire un choix qui est indispensable, sans les
culpabiliser mais en les aidant & s’engager clairement.

Durant ces entretiens, avec les parents et les enfants qui souffrent de TED, nous
ne sommes pas dans le cadre de la thérapie familiale. Ils viennent répondre a une
demande qui peut se préciser, s’etoffer, se reformuler mais dans tous les cas,
s’orientera sur des questions concernant la pathologie de I’enfant et les soins
possibles. Les développements que proposent les auteurs systématiciens n’ont
pas d’impact direct sur ce soin, du moins nous n’avons retrouveé aucune
indication dans ce sens au cours de nos lectures. Par contre, certaines démarches
systémiques, constituent pour nous une aide précieuse pour maintenir un intérét

constant aussi bien pour I’enfant que pour sa famille et progresser dans le travail.

Le temps de I’hospitalisation :

Il N’y a pas un age particulier pour effectuer une admission a I’hdpital de jour.
Celle-ci vient aprés un temps de suivi en consultation qui permet une premiére
esquisse du diagnostic, une observation et une évaluation de I’enfant de méme
que I’investissement et I’engagement des parents dans le suivi. Plusieurs facteurs
participent a cette décision, d’une part, ceux liés aux familles et d’autre part,
ceux liés a I’institution dont les capacités peuvent varier d’une année a une autre.
Ceci permet de considérer que le moment du passage a I’hospitalisation est
comparable a un acte que posent les trois acteurs que sont, les parents, leur enfant
et les soignants. Plusieurs questions doivent étre élucidées pour que ca prenne
sens.

Des parents expriment leur crainte de « contamination » par les autres enfants. Ils
craignent de voir leur enfant imiter les autres et son état s’aggraver.

Ils ont également besoin de s’assurer que les besoins de leur enfant soient pris en
charge.

Il est important, que les soignants qui ont intégré le dispositif, ne le considerent
pas comme évident pour les parents pour se représenter leurs difficultés et tenir

compte des nombreuses dynamiques qui se mettent en place.
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Les liens qui s’établissent entre eux feront circuler les mouvements affectifs les
plus ambivalents. Pour surmonter les problémes qui se sont posées et voire les
prévenir, un dispositif de rencontre avec eux a été mis en place :

Au niveau de I’hépital de jour, le relai peut étre pris par un autre thérapeute ou le
méme référent peut continuer de les accompagner.

Dans tous les cas, plusieurs autres soignants vont alors apparaitre et il va leur
falloir s’adapter et se retrouver dans ce nouveau dispositif.

La question de confier leur enfant devient plus effective et trouvera sa
justification dans le sens que représente cette admission. Il appelle a des
éclaircissements continuels et demande un temps pour son élaboration. Il faut
passer de I’idée qu’on se fait du soin et de I’institution a une adaptation plus
conforme a la réalité. Les aspects imaginaires, les conceptions trés idéalisées
vont contribuer a faciliter ou au contraire géner le processus de I’admission.

Le premier jour, les parents sont invités a visiter le service.

Certains continuent pendant longtemps a vouloir accompagner leur enfant
jusqu’a la salle.

Les enfants sont accompagnés le matin par un des parents : mere, pére, frére,
sceur, grands-parents, tante ou chauffeur de taxi comme le montrent nos résultats.
Ils sont accueillis au niveau du secrétariat par un soignant et la secrétaire mais ce
dispositif d’accueil a été, plusieurs fois remanié en fonction des ressources dont
I’équipe a dispose.

Dans tous les cas, les observations de ce temps d’accueil sont notées sur un
registre (retard, absence, maladie, blessure, informations diverses) et transmises a
I’équipe qui reste disponible pour les parents.

L’enfant se rend aprés dans son groupe, y dépose ses affaires pour rejoindre le
réfectoire avec les autres enfants.

De retour dans la salle, chaque enfant, en fonction de son programme, va entamer
sa journée. Mais ce temps d’accueil constitue un temps riche qui fait partie de ce
que P. Delion nomme « les temps interstitiels ».

En fin de journée, les enfants attendent leurs parents et se précipitent vers eux en

exprimant difféeremment leurs émotions. Le retard de ces derniers est un moment
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pénible pour leur enfant qui s’angoisse mais également pour le personnel qui a
lui-méme ses contraintes. Au-dela des contraintes réelles qui s’exercent, il y a
sans doute des processus inconscients a I’ceuvre et donnent parfois une pesanteur
a ce moments. Il est arrivé plusieurs fois que des parents oublient leur enfant.
Quand un enfant est réticent a rentrer ou refuse de venir, quand les retards se
répetent et retentissent durablement sur le travail, une rencontre avec les parents
est proposée pour en parler.

Dans cette séquenciation qui crée de la discontinuité, de I’alternance sous forme
de séparation et de retrouvailles, les occasions pour s’interroger sont multiples.
Elles concernent les interactions et les émotions qui sont mobilisées : angoisse,

colére, rivalité, chagrin, attachement et qui circulent entre les trois protagonistes :

e Soignants — enfant
e Soignants — parents

e Parents — enfant

Des entretiens trimestriels ont lieu. Ils regroupent le thérapeute référent, un
éducateur avec les parents et leur enfant. Cette participation collective permet de
confirmer le caractére thérapeutique du travail institutionnel, de donner une place
de soignant a I’ensemble de [I’équipe, d’améliorer et de fluidifier la
communication, de lever les malentendus et d’échanger des informations. Les
soignants se montrent disponibles pour répondre aux questions que veulent poser

les parents.
Leurs questions peuvent porter sur :

e Les aspects les plus concrets de la journée, le repas, I’hygiéne, le
programme, le caractere de I’enfant. 1l s’agit d’échanges de part et d’autre
qui aident a faire connaissance et reconnaitre le statut de soignant a tous
les membres de I’équipe. Les parents, les éducateurs sont ainsi plus a
I’aise quand ils se croisent a I’arrivée et au départ. Ce que nous notons,

c’est que de nombreuses questions sont posées durant ces temps la mais
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dés que le cadre de I’entretien est institué pour les discuter, elles sont
élaguées.

e Les interactions entre I’enfant et ses parents peuvent étre tres riches
pendant I’entretien et faire I’objet d’un travail direct avec des possibilités
de faire de nombreuses associations.

e L’attention que portent les parents aux soins differe. lls peuvent étre trés
attentifs aux aspects relationnels et apprécier que leur enfant parvienne a
faire I’objet d’un investissement et qu’il exprime un intérét et un plaisir
de venir a Iinstitution. Au contraire, d’autres considérent comme
accessoires ces aspects du travail et se concentrent sur les apprentissages.
Ils s’intéressent aux activités et au contenu du programme.

e L’évolution de I’enfant est difféeremment reconnue. Parfois, il est difficile
pour les soignants de voir les progres de I’enfant, minimisés par les
parents. lls requiérent une analyse pour les corréler avec la problématique
de I’enfant, la gravité de ses troubles et les limites des intervenants qui
doivent étre explicitées en toute franchise. Il s’agit surtout de ne pas
dénier & I’enfant les efforts qu’il a fait aussi bien pour une ouverture vers

I’autre, que pour les apprentissages et I’autonomie.

En général ces entretiens sont trés animés. Ils durent au moins 45 minutes et il est
difficile d’y mettre un terme. Un large espace est dessiné avec 4 a 5 cinq chaises
pour la famille et en face, 2 a 3 autres chaises pour les soignants. Presque tous les
parents mettent leur enfant au milieu. Il arrive que I’enfant montre qu’il refuse
d’assister, en se dirigeant vers la salle des le debut, sinon pendant son
déroulement en s’orientant vers la porte. Il peut étre au centre des
préoccupations, et ses comportements, voire ses passages a I’acte permettent a
ses parents de confirmer combien ils souffrent ou encore d’exprimer leur
incompréhension de certaines conduites en sollicitant un avis, par exemple les
stéréotypies, le fait de se coller a I’angle du mur. D’une certaine facon, il est
question de la capacité de tous a rester disponibles pour I’enfant. Les parents
aident les soignants quand ils ont réussi a décrypter certaines reactions et ils sont

encouragés a le faire. A leur tour, les soignants peuvent apporter quelques
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éléments de réponses et partager leurs questionnements. C’est dans ces
circonstances que le pére d’un enfant explique que quand il met son pouce dans

la bouche ca signifie qu’il a faim et c’est la qu’il devient le plus agressif.

Ce dispositif a été mis en place des les premieres années de la création de
I’hopital de jour car il fallait permettre aux familles d’identifier I’institution
comme un lieu de soin. Outre cet aspect, il permet quelques élaborations des

éléments transférentiels et contre transférentiels.

Les parents peuvent apprécier la dynamique relationnelle entre leur enfant et les
membres de I’équipe et rendre compte de ce que leur enfant leur en laisse deviner
a la maison, en signalant par exemple les prénoms qui reviennent. Quand I’enfant
parle, cela est plus facile pour eux.

Le personnel, qui en général développe des capacités d’empathie a I’égard de
I’enfant, peut a cette occasion connaitre le point de vue de ses parents et se
dégager d’une identification massive vis-a-vis de I’enfant.

Il est plus aisé pour le thérapeute de se libérer des pressions qui peuvent
s’exercer sur lui de part et d’autre. Il ne peut y avoir de loyauté dirigée de
maniere exclusive sur une seule partie.

Les parents peuvent entendre que I’équipe rencontre des difficultés avec leur
enfant, qu’elle travaille de maniére a les surmonter mais qu’elle a ses propres
limites. Ils peuvent ainsi s’extraire de postures idéalisees de I’institution et

développer leurs propres compétences.

Les entretiens individuels :

Certains parents, particulierement les meres, reviennent sur des aspects de leur
vie, laissent deviner des souffrances qui justifient de leur proposer un cadre de
rencontres, plus individuels. La réponse et I’investissement different d’un parent
a un autre. Pour certains, ils ont duré plusieurs années avec une regularité et un

rythme soutenu et pour d’autres, ils se sont limités a quelques séances.
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Les groupes de parole :

Un cadre de réunions de groupe pour les parents a été installé, I’idée était de leur
permettre de se soutenir mutuellement, de s’interroger plus et de dépasser
certaines hesitations qui transparaissaient durant les entretiens classiques. Cet
espace a été fortement investit par les parents et il leur a permis de tisser des liens
entre eux. Pour des raisons propres a lI’institution et qui sont liées a des

considérations logistiques, ces groupes de parole ne se sont pas poursuivis.

= L ’élaboration d’un projet thérapeutique doit rester flexible.
Il est important de pouvoir revenir sur les objectifs de départ, de les réévaluer et
par ailleurs, d’étre a I’écoute de ce qui vient de fagon impromptue moduler ces
mémes objectifs. Une équipe doit étre en mesure de s’ajuster a la demande

immeédiate d’un enfant et surseoir a son projet thérapeutique.

e A ce sujet nous évoquerons Farés, un jeune garcon agé de 12 ans, suivi
dans le service a partir de I’4ge de 04 ans pour des troubles du langage et du
comportement.

Son langage est alors limité a quelques prononciations de syllabes; il a des
conduites d’errance, une instabilité psychomotrice, une auto et hétéro agressiviteé.
On signalera que sa petite enfance est marquée par de fréquentes maladies :
otites, constipation, bronchite et convulsions hyperthermiques. S’y associent des
troubles oro alimentaires et du sommeil.

Malgré une importante amélioration clinique tout au long d’une prise en charge
ambulatoire sous forme de suivi psychiatrique avec des séances d’orthophonie et
de psychomotricité, I’instabilité psychomotrice persiste, de méme que les
conduites d’automutilation et une exposition aux dangers. A son admission, il est
trés excité, son discours est incohérent, il ne distingue pas le « je » du « tu », et il
est incapable de répondre & une sollicitation. 1l est trés fuyant. Cependant, il peut
exprimer une demande. Mais on note surtout le contenu de son discours, fait d’un
répertoire de propos obscénes et de chants qu’il peut débiter de fagon

ininterrompue. Il réclame sans cesse a rentrer chez lui. Son intérét pour la
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musique permet aux soignants de I’aborder. Ils chantent avec lui et il se met a
son tour a les solliciter. Dans la cour, il fait la découverte d’une vieille remorque
destinée a transporter les ingrédients de la cuisine. Il apprécie grandement de se
laisser conduire dedans par un éducateur dans une déetente totale. Son arrivée le

matin est alors plus sereine, il rentre volontiers.

Brusquement son comportement change. Il se montre trés fatigué et des son
entrée il se dirige vers un matelas pour dormir. Il sombre dans un sommeil
profond toute la journée. Un entretien avec ses parents va nous aider a adopter

une attitude. Plusieurs événements ont émaillé son histoire et celle de sa famille.

Sa mere, qui est asthmatique a une respiration dyspnéique Elle peine a
s’exprimer et elle a recours a une pompe pour se soulager. Les sollicitations
incessantes de Farés rendent I’atmosphere du bureau encore plus suffocante. Son
pére qui est présent, se montre tres patient et semble encourager son enfant dans
ces attitudes régressives. Il va régulierement I’enlacer, se mettre sur ses genoux
et I’embrasser sur la bouche. lls évoquent la fuite de leur maison, il y a plusieurs
annees (avant la naissance de Farid) en raison du terrorisme. Leurs conditions
d’habitation sont précaires : vetusté, humidité et exiguité. C’est depuis, qu’elle a
contracté son asthme. Par ailleurs, le pere n’arrive pas a trouver un travail et lui-

méme a été victime d’un accident qui a provoqué la perte de son ceil droit.

Nous avons partagé un moment avec la famille qui nous a aidé a saisir la
situation de fragilité et de vulnérabilité. Depuis sa petite enfance, Farés a souffert

de trouble du sommeil.

A partir de cet entretien, la décision a été celle de laisser I’enfant dormir autant
qu’il en avait besoin. Le sommeil qu’il s’est prescrit est respecté. Il dort en toute
quiétude des semaines durant, avant de se décider a quitter le lit, il reprend pied.
Dans le groupe, ce sont les espaces d’échanges et d’animation qu’il investit.
C’est peu a peu gque son programme s’est orienté sur quelques activités d’atelier.
Soutenu par des parents tres engagés, malgré leur fragilité et de nombreuses

difficultés existentielles, Farés a réussi a récuperer sa place d’enfant et a se
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fondre dans le groupe sans avoir recours aux nombreuses défenses érigées
jusque la.

On peut apprécier, a travers cet exemple, la fonction contenante de I’institution,
la participation de I’enfant dans I’eélaboration de son projet thérapeutique qui

n’est jamais prédéterminé et la nécessité du travail avec les parents.

4.5- Evolution et fin de la prise en charge :

L’évolution s’apprécie a partir d’un projet thérapeutique dont le point départ se

trouve au confluent de trois éléments :

- les attentes et la demande de la famille.

- Les dispositions de I’enfant.

- Le dispositif institutionnel.
Trois constituants qui, en s’entremélant, forment un ensemble complexe et
interdépendant. Celui-ci impulse une dynamique et se met en mouvement avec
une force de courant variable.
Nous avons donc souhaité décrire cette cinétique a partir de laquelle peut
s’amorcer une analyse du travail institutionnel.
Nous savons que les processus thérapeutiques connaissent des moments
d’avancement, de ralentissement, de precipitation ou de stagnation. A ce sujet,
Mannoni, reprend Watzlavick [102] : «a vouloir diriger le changement, on
obtient I’immobilisme »
Nos résultats donnent une évaluation qui est essentiellement descriptive. Elle
tient compte des modifications symptomatiques et donc ne rend pas compte de
I’aspect dynamique que comporte cette évolution. La population étant également
hétérogéne de part I’age des enfants, le degré de sévérité de leur autisme, la durée
de leur séjour, il ne peut pas aboutir & un modele général de I’évolution des
enfants autistes et psychotiques. Chaque enfant évolue a son propre rythme et a
partir de plusieurs facteurs, qui incluent aussi bien la qualité de I’intervention,
I’implication des familles, les aspects internes et des contingences que nous

avons nommeées les événements de vie.
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Néanmoins du point de vue amélioration symptomatique, le tableau 17 nous
montre que I’instabilité tend a se résoudre progressivement. Sur les 41 enfants,
on note sa disparition totale chez 26 enfants et sa réduction chez 15 autres.

Il en est de méme pour tous les autres symptémes comportementaux qui se
résolvent totalement ou diminuent, comme les conduites stéréotypées, le recours
aux objets autistiques et a I’agressivité.

Pour ce qui touche au noyau autistique et psychotique, les améliorations portent
sur le regard, le contact, les capacités de différenciation et une acceptation de
I’autre. Autrement dit, les enfants apprennent a tenir compte et a apprécier la
présence des autres. C’est ce qui explique la diminution des troubles du
comportement, quand ils sont utilisés comme un rempart contre les autres.

Sur le plan langagier, les progres sont lents, les enfants mutiques n’accedent
généralement pas a la parole sinon ils arrivent a quelques prononciations de
mots. Par contre, chez les enfants qui ont un peu de langage, on note un
enrichissement de leur répertoire langagier mais sans pour autant parvenir a des
constructions langagiéres.

Ceux qui avaient un discours plus ou moins construit a leur arrivée, I’ont
considérablement enrichi et structuré, avec une disparition des inversions
pronominales et un échange verbal de qualité qui rend compte des émotions et
des affects.

Nous insisterons sur le fait que le langage ne se réduisant pas a la parole, tous les

enfants admis ont énormément évolué sur le plan de la communication.

Les angoisses diminuent et cela grace aux effets de la prise en charge, ce qui

améliore la communication.

L’acceés a I’autonomie vestimentaire est le plus difficile mais nous avons deux
enfants avec un autisme sévere qui y sont parvenus entre 12 et14 ans.

Dans le domaine de I’attention conjointe, on remarque également une difficulté.
On observe, certains changements, comme une réaction a la douleur ou au froid

jusque la absente.
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Tous ces changements sont reliés les uns aux autres pour chaque enfant, et
I’élément agissant n’est pas le méme pour tous.

De maniére générale, I’évolution pour nous, peut se faire soit sous forme d’une
courbe ascendante avec des petits progrés au fur et a mesure qui marquent une
meilleure structuration. Soit plus fluctuante, sous forme d’avancee, de stagnation
et de régression. On peut voir apparaitre de symptémes nouveaux dont la valeur
est soumise a une analyse prudente, comme [’apparition d’une agressivite,
d’angoisse, de réaction dépressive, de réaction a la douleur.

Leur signification qui peut étre positive, demande un travail d’analyse soutenu
avec les parents qui les apprécient comme une aggravation.

On a observé également I’éclosion de troubles dont I’origine est difficile a
déterminer sans la participation des parents, particulierement quand c’est a la
période de I’adolescence et le diagnostic de schizophrénie ou I’apparition
d’hallucinations a été discuté pour deux enfants de cette étude mais leur
stabilisation a fait écarter cette éventualité.

Les progrés que font les enfants ne sont pas appreciés de la méme facon. Il y a
des parents qui positivent toute amélioration et d’autres qui restent attachés au
fait que le langage reste absent et décrivent leur enfant a partir des aspects

manquants et peuvent les pointer comme un échec de la prise en charge.

Les éclaircissements qui sont apportés au début du suivi sur la pathologie ne
suffisent pas. Il faut en permanence revenir sur la pathologie et les limites de la
prise en charge. Les aider a faire le deuil de I’enfant normal et a franchir
certaines periodes difficiles pour eux, par exemple au moment de certaines dates
symboliques comme le jour de I’entrée a I’école, la réussite d’un cousin du méme

age a un examen.

La durée de la prise en charge a beaucoup varié au cours des années et elle est
liée a plusieurs facteurs. Quatre enfants ont quitté brusquement le service. Ce
sont des admissions effectuées aprés plusieurs années de suivi et a la demande
des thérapeutes. Les ruptures brutales de certains enfants avec I’institution, a

obligé a revoir les conditions d’hospitalisation et a I’effectuer une fois que toutes
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les conditions paraissent réunies. Ainsi, on peut constater que les enfants de cette
étude, ont une fréquentation réguliere de I’hdpital de jour et quand les parents
décident d’y mettre un terme, un suivi ambulatoire est maintenu. Par exemple,
une famille a trouvé que leur enfant n’était pas aussi malade que les autres et a
opté pour revenir a un suivi en consultation et pour I’autre enfant, un adolescent,
c’est devant son refus persistant que I’équipe, en accord avec la famille, y a mis

un terme.

Le départ de I’hépital de jour est toujours un moment difficile pour tous, enfant
parents et soignants, particulierement quand elle s’est étalée sur plusieurs années.
Une féte de départ vient marquer ce départ, que I’équipe commence a travailler
pendant plusieurs mois pour donner du sens a cette séparation.

Le désarroi est renforcé par I’absence d’institutions qui prennent le relai. Les
enfants qui ont appris a s’ouvrir aux échanges et au plaisir de certaines activités
repartent dans leurs familles sans autres perspectives. Leurs parents renouent
avec leur solitude tandis que les soignants essayent de se convaincre que I’aspect
le plus positif est celui d’avoir donné I’occasion a chacun de ces enfants de vivre
une expérience relationnelle et convaincu les parents des possibilités langagieres
de leurs enfants qui ne passent pas obligatoirement par la parole et que les deux

auront amélioré au bout leur capacité de communication.

= Tout thérapeute est amené inévitablement a se questionner sur les effets de
son action aupres de ses patients. Cet exercice peut s’étendre a toute I’équipe
quand il s’agit d’un travail mené en institution. Les émotions qui en découlent
sont variées, marquées par le découragement, I’inquiétude, la satisfaction etc....
Les soignants peuvent étre destinataires d’une demande ambigué qu’ils ne
peuvent pas satisfaire.
« S’il vous plait occupez vous de mon enfant, gardez le, je suis malade et
fatiguée » pour ensuite : « Non, je ne peux pas le laisser partir avec vous en

excursion, j’ai trop peur qu’il lui arrive un malheur ».
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A terme, ils sont mis en situation d’échec thérapeutique malgré leur
investissement porteur pour I’enfant. Au cceur de cette déroute, se loge le sens
de la demande, qui peut étre absente, paradoxale, dispersée dans le groupe
familiale et dont I’émergence peut étre possible grace a I’approche systémique.
Neuberger [83, p.16], écrit que toute demande est intransitive, car elle ne rend
pas seulement compte du besoin gqu’elle exprime, méme a paraitre comblée, elle
est également demande pour «demander », demande d’amour, demande
intransitive, comme I’est une demande de changement, en tant qu’elle n’est pas
demande de quelque chose. C’est pourquoi pour lui le travail psychiatrique, a
quelque niveau que ce soit, n’est pas de combler des besoins mais de susciter,
autoriser, expliciter, faciliter I’émergence d’une demande. C’est un travail de

désaliénation, qu’il soit institutionnel familial ou individuel.

4.6 lllustrations cliniques :

¢ La premiere est celle de Rachid que nous avons commenceé de décrire dans la
partie diagnostic précoce et la partie projet thérapeutique®. A son retour en
consultation, il a 11ans, Sa famille s’est agrandit d’une petite sceur, née un an
aprées la premiere consultation. La demande insistante de sa meére est celle d’une
hospitalisation. Elle met en avant son état d’épuisement et les conditions
d’habitation. Demande a laquelle, I’équipe répond positivement. Rachid qui
rejoint ainsi I’hopital de jour, est un garcon de morphologie longiligne,
hypertonique, raide dans sa démarche. Il domine tous les autres enfants par sa
taille. 1l rejoint son groupe sans manifester ni plaisir ni contrariété mais sans
permettre aucun contact. L’échange avec lui se caractérise par I’opposition et la
malice et il refuse toute activité de quelque nature qu’elle soit. Malgré son
inaccessibilité, il est possible de remarquer qu’il apprécie la présence des enfants
mais sans se rapprocher d’eux. Il tourne inlassablement dans la salle au point de
donner le vertige aux autres. Il est incapable de se poser méme pour quelques

secondes. C’est debout qu’il prend son repas, dans un mouvement de va et vient.

2 \oire p. 137,196
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Toujours en tenant bien serrés ses menus objets autistiques qu’il est incapable de
lacher. Son angoisse est manifeste, variant simplement d’intensité. L’équipe
apprend a rentrer en contact avec lui et il commence a ébaucher, au bout de
quelques mois, une relation avec un soignant. Parfois, il nous surprend par un
sourire furtif qui vient éclairer son visage. Dans un mouvement fugace, il ose
s’asseoir sur les genoux de certains pour poser sa main sur un visage. Il regarde,
effleure I’autre et disparait aussitdt aprés. 1l est toujours content, en arrivant dans
le service. Mais a son retour de vacances, il est trés angoissé. Il est agité en
permanence et toutes nos tentatives pour aller vers lui, échouent. Il est plongé
dans une angoisse catastrophique. Les entretiens avec ses parents ne nous aident
pas. C’est alors que I’équipe décide de recourir au packing. Ces séances vont
transformer en profondeur les relations de I’équipe avec Rachid et c’est lui qui va
nous guider pour ouvrir la porte de sa maison et découvrir sa vie familiale, ce qui
le chagrine, lui fait mal ou au contraire le comble de joie.

Quand les premiers entretiens débutent avec les parents, il est question de ses
symptomes et la demande essentielle de sa mere est celle d’une augmentation des
journées d’hospitalisation. Méme quand sa demande sera satisfaite, elle
continuera de nous interroger de maniere itérative sur les possibilités de
I’inscrire dans un internat. Son apparence, son teint, le ton de sa voix et son
essoufflement quand elle parle, confirme I’état d’épuisement qu’elle décrit. La
situation est insupportable car ils vivent dans une maison qu’ils partagent avec
d’autres oncles paternels. Plus jeune, le couple vivait au milieu de la grande
famille et madame nous dit qu’elle s’était occupée de ses beaux fréres qui étaient
alors enfants. Ils ont fait face a de nombreux événements comme les déces de
leurs parents qui les ont beaucoup affectés, la maladie cardiaque de leur enfant et
c’est madame qui I’avait alors accompagné a I’étranger pour son intervention
chirurgicale. Dans sa nouvelle version, elle dit que par contre Rachid grandissait
normalement. C’était un trés beau bébé : « un poupon ». Les troubles ont débuté
a la naissance de sa sceur car il en a été tres jaloux. Aprés avoir habité pendant
prés de vingt ans, au milieu de la grande famille, ils se sont isolés pour occuper

une piéce avec une cuisine ou ils évoluent a six. Rachid qui ne supporte pas de
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rester & I’intérieur de la maison, tourne sans arrét dans la cour et il fait des bétises
qui la mettent en difficulté avec ses beaux freres. Monsieur, quant a lui, ajoute
que pour soulager son épouse et faire plaisir a Rachid, dés que sa journée de
travail se termine, il rentre a la maison pour le faire sortir et qu’il s’occupe de lui
les week-ends. Mais pour Madame, la seule solution possible c’est d’avoir une
maison a eux. Madame ne s’investit pas dans les entretiens individuels que nous
proposons. Mais les parents acceptent de nous donner des détails sur les
événements qui parfois sont a I’origine des états émotionnels de Rachid. Les
angoisses de Rachid s’atténuent au fur et a mesure de la prise en charge. Il est
plus souvent joyeux et il fait des progres considérables.

Mais brusquement, une nouvelle conduite s’installe, Rachid arrive le matin avec
une ficelle, et il va passer son temps a I’imbiber d’eau et a I’enrouler avec tension
en accordéon de maniére répetitive.

Nous sommes ainsi ameneés a les lui retirer tout en nous interrogeons sur le sens
de la transformation que Rachid a introduit dans sa nouvelle activité dite
stéréotypée. Nous essayons de partager avec les parents notre intérét. lls
confirment son caractere récent mais sans plus. L’intrigue demeure.

Quelque temps apres, Rachid est victime d’un accident domestique. Il fait une
chute qui occasionne une fracture et une intervention chirurgicale s’avére
indispensable.

Il sera absent de I’hoOpital de jour pendant plusieurs semaines. Il passe par une
convalescence bien périlleuse pour lui mais qu’il surmonte grace au dévouement
de sa meére.

Au décours des entretiens, elle nous apprend que tenant compte des
recommandations strictes du chirurgien, elle a eu recours a une contention
physique par ailleurs bien acceptée par Rachid.

A son retour dans le service, nous le voyons exprimer dans un premier temps sa
joie puis revenir peu a peu a cette manipulation tout aussi angoissante de la

ficelle.

220



Apres plusieurs recoupements, nous émettons I’hypothese d’une tentative de la
part de Rachid de nous raconter quelque chose en lien avec la contention. Nous
en discutons avec les parents, ils confirment.

Depuis bien longtemps, ils y ont recours comme seule solution pour venir a bout
de I’instabilité et I’exiguité de leur maison les y oblige.

Un effet d’éclaircissement s’opére pour nous. D’abord, cette manipulation de la
ficelle nous a amené a évoquer, comme I’écrit D. W. Winnicot [106, p.316 —
320]: « la ficelle, un aspect technique dans la communication », en insistant sur
sa valeur symbolique dans la communication et sa relation avec le déni de
séparation qu’elle peut représenter. Ensuite, le sens se compléte et nous
comprenons alors les coleres inopinées, les chagrins, les fuites, les expulsions par
la fenétre des objets, les livres de son pere qu’il déchire, et I’écoute attentive que
produit sur lui I’histoire de boucle d’or. Tout cela est une forme de narration de
ce qui lui arrive. Grace «au rapport transitiviste entretenu avec eux », que
reprend Malval [72, p.167] a partir des travaux de Tustin, les objets autistiques
tels qu’il les a exploités, en plus, de I’apaisement qu’ils lui procurent, I’ont aidé a
communiquer avec nous.

Nous communiquons ces observations a ses parents.

Pour autant nous continuons de voir Rachid revenir avec une ficelle et d’entendre
qu’a la faveur de certains événements familiaux, ils sont encore contraints a sa
contention.

Arrivés au terme de son hospitalisation, nous constatons que les progres
accomplis par Rachid n’ont pas été suffisamment appréciés par ses parents. Ils
n’ont pas renoncé a leur premiére demande, celle de lui trouver une institution
qui I’accueille a temps plein. Une demande, par ailleurs teintée d’ambivalence et
sur laquelle se cristallise toute une histoire. Ses chutes peuvent se lire comme un
compromis. A la fois ligoté et repousse, Rachid a fait I’objet d’un investissement

paradoxal que nous ne sommes pas parvenus a faire dépasser.

¢ La deuxieme histoire est celle de I’enfant Badis qui est recu a la consultation

221



a I’age de 03 ans %. Sa prise en charge a lieu au niveau de I’hopital de jour. Son
histoire recueillie par son premier thérapeute est la suivante :

Il est le 4°™ d’une fratrie de 5 enfants composée de 4 garcons et une fille, la
benjamine. Il est né a terme en milieu hospitalier. Tout se déroule normalement
pour lui au début, mais il n’acquiert pas le langage. Il est calme, ne dérange pas.
Mais bien qu’il différencie les membres de sa famille et accepte le contact, il

réagit peu, préfere jouer seul et se livrer a des jeux stéréotypés répétitifs.

Peu d’informations sont livrées a son thérapeute concernant la famille, hormis
une culpabilité exprimee par la mére au sujet du frére qui présente un handicap
sensoriel contracté durant son absence, et par la suite au sujet de Badis qu’elle dit

avoir négligé.

Les parents orientent toute leur demande sur les conseils qui les aident a
communiquer avec leur enfant.

Lors d’entretiens individuels avec la mére, elle rapporte des tensions dans le
couple. La place de Badis dans I’homéostasie familiale est repéreée.

Ces informations ne seront pas reprises dans le second espace, c'est-a-dire celui
des entretiens avec les deux parents, auxquels se joignent Badis, sa jeune sceur,
souvent presente, et un deuxiéme membre de I’équipe soignante.

Peu a peu, il est question des compétences que les parents ont développées
particulierement celles du pére qui découvre que son fils est intelligent et
apprend facilement.

Le méme cadre thérapeutique est maintenu. Les informations concernant Badis et
la famille qui sont transmises régulierement sont prises en compte. Seules
variations : la suppression des entretiens individuels avec la mere. Les intervalles
entre les entretiens sont plus espaces. L’option est celle de suivre le processus
thérapeutique.

Durant cet espace-rencontre, le sous systeme pere-fils va se déployer en mettant
les autres personnes présentes en position d’étre les témoins de la compétence du

pére et des performances de Badis.
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Notre attitude a consisté a apporter un accréditage et une validation pour les
efforts du pére.

Dans le méme temps, nous intervenons a sonder, selon Minuchin, la structure
familiale et a repérer les différentes interactions.

Cette exploration s’avére difficile, les roles de chacun semblent définis de fagon
rigide.

Au cours des entretiens, et des que nous prenons place dans le bureau, le pére
invite son fils a nous faire découvrir ses nouveaux progres.

Des petites modifications surviennent peu a peu au fil des rencontres. Elles se
succedent ainsi : la mére arrive et sort de son sac un objet en platre qu’elle a
réalisé avec son fils. Une autre fois, elle sort de son sac un petit jouet (canard)
qui fait peur a Badis.

La petite sceur se plaint que son pere ne s’occupe pas d’elle. La mere confirme
que son époux néglige ses autres enfants et se montre autoritaire avec eux.

La fois suivante, la mére sort de son sac un livre pour montrer I’image préférée
de Badis. Son époux lui suggére d’associer Badis. A ce moment, elle montre des
signes d’irritation, d’impatience et elle s’emporte. Son intention est manifeste :
provoquer son mari.

L’intervention thérapeutique consiste a souligner cette tension au lieu de
I’évacuer. Pendant ce temps, le pere sollicite Badis pour lui faire occuper une
place centrale.

La mére, quant a elle tente, une coalition avec les thérapeutes: « Il y a deux
jours, il a chassé son fils ainé de la maison. Je I’ai fait rentrer en cachette pour
la nuit. Il ne sait pas discuter avec les enfants. Il n’échange pas. Il donne des
ordres. lls grandissent et il ne le voit pas »

Nous maintenons notre partialité multidirectionnelle et continuons a distribuer la
parole.

Le pére explique : « il faut qu’il comprenne qu’il est sous mon autorité et je sais
qu’il est allé soit chez son oncle, soit chez sa tante qui n’habitent pas loin ».

En faisant circuler la parole, les épreuves que la famille a traversées sont

évoquées et les deux parents expriment leur souffrance.
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A la question: « comment réagit Badis en cas de tension a la maison ? », la
réponse est : « Il ne supporte pas : contrairement a ses fréres, il s’évertue a faire
plaisir a son pére ». Durant I’entretien suivant, Badis abandonne sa passivité. Il
rentre avec sa sceur et ils prennent plaisir a jouer ensemble : le sous systeme
fraternel apparait.

De I’exposé de ce cas, nous pouvons dégager plusieurs phases du processus :

La premiére au cours de laquelle les parents s’en remettent au thérapeute et sont
en attente d’une solution qui leur sera proposeée. La place de I’enfant dans
I’équilibre familial est repérée mais la famille reste difficile a pénétrer.

Dans la deuxieme phase, les parents apprennent a devenir compétents, un pattern
transitionnel est repéré, basé sur I’engagement du pére a stimuler son fils et

I’engagement de ce dernier a satisfaire ses demandes.

Une troisieme phase est celle d’une mise en tension du systeme familial avec une
circulation de la parole. Elle a ouvert la voie a Badis pour occuper sa propre

place.

4.7 Sur I’évolution du service :

L’hopital de jour, depuis son ouverture, a recu plus de 200 enfants. Le centre de
consultation accueille annuellement une moyenne de 400 nouveaux patients et

réalise prés de 4500 consultations?.

Les moyens avec le recul des années, nous paraissent dérisoires au regard des
missions de soins.

L’organisation du travail a imposé plusieurs fois des remaniements et des
réorganisations.

Le seul enthousiasme des débuts s’est avére inopérant au regard de la pathologie
autistique et des besoins. Un vaste chantier a été lancé mais les matériaux ont

terriblement manqué et les tiers ont fait faux bond.

22 Toutes les données statistiques sont présentées en annexe 5.
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L’élément fondamental, qui a permis que cet édifice tienne, ce sont les enfants et
leurs parents. lls ont su faire sien cet espace et maintenir la mobilisation de
I’équipe.

Pour cette raison, il allait de soi que notre étude porte sur ces rencontres que nous
avons eues avec eux et sur le travail accompli grace a eux. Leur souffrance mélée
a un désir commun de construire et de faire consolider le projet, a largement

contribué a maintenir les forces dynamiques et vitalisantes.

Néanmoins, les résultats que nous avons mis en annexe nous permettent
d’apprécier une évolution appréciable de certains paramétres comme celui de
I’age de la premiere consultation, rendue possible par I’implantation du service.
Les enfants arrivaient pour la premiere fois, & un &ge compris entre 6 — 8 ans
mais également a I’adolescence alors qu’au cours de ces derniéres années,
comme le montre notre étude, les enfants consultent autour de 3 ans.

L’age d’hospitalisation est de la méme maniere plus avancé, dans notre
population d’étude. Ceux admis a I’adolescence bénéficiaient préalablement
d’une prise en charge au niveau de la consultation.

Il n’y a quasiment plus de 1°® consultation pour des TED au-dela de I’age de 08
ans.

Les diagnostics sont poses de fagon plus précise et la prise en charge hospitaliere
est proposée pour les enfants avec TED, aprés un temps d’évaluation et un
travail en amont avec les parents et I’enfant, ceci a permis de réduire les ruptures
de suivi.

Les prises en charge débutent bien plus précocement. Grace a une fréquentation
de la creche et un investissement plus dynamique des parents, les symptomes de
I’autisme sont moins séveres et les émergences plus marquées. D’une demande
de placement dictée par le désespoir, les parents sont passés a une demande de
soin et qui se compléte maintenant par des projets d’inscription a I’école.
L’institution psychiatrique ne se présente plus comme la seule alternative. Du
coté des soignants, il a fallu apprendre, d’abord a accueillir les enfants et leurs
parents, ensuite a affiner le diagnostic pour s’engager sur la voie du projet

thérapeutique. Les enfants qui présentent des déficiences mentales sont suivis en
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fonction de leurs difficultés au niveau de la consultation et orientés vers des
institutions éducatives. C’est sur plusieurs années que cette structuration a été
possible en réservant un temps pour chaque étape du travail et qui se décline
difféeremment pour chaque situation. Le temps du diagnostic, celui de la mise en
route de la dynamique de travail avec I’association d’autres soignants
(orthophonistes, psychologues, psychomotriciens), ensuite le temps pour
I’hospitalisation en accord avec les parents. Une longue étude serait necessaire

pour dérouler tout ce processus.

Comme I’écrit P. Vanier [100, p.39], I’institution est a entendre non seulement
sur un versant administratif, mais plutét comme agencement symbolique, cadre-
« champ de langage ». Un certain nombre d’éléments discursifs la constituent,
des énonceés, des signifiants, une histoire qui déterminent les places et les agirs

des différents protagonistes.

Et comme I’écrit D. Mellier [78, p.69]: «de I’enfant au groupe d’adultes, de
I’histoire institutionnelle au présent d’un accueil, il y a des télescopages, des
confusions, des insécurités qui deviennent contagieuses, qu’il faudrait
différencier, trouver des espaces de pensées, pour ne pas se laisser envahir par
I’ambiance institutionnelle. Cela éviterait I’infiltration des anxiétés qui se
transmettent de génération en génération de professionnels car on ne sait pas

toujours ce que I’on hérite a notre insu quand on appartient a une équipe ».

Pour R. Kaes [58, p.82], un effort constant doit étre maintenu afin de construire
une représentation de [I’institution. Il décrit dans le fonctionnement de
I’institution, le fantéme des premiers fondateurs, avec ces difféerents réles qui

peuvent mettre en échec et créer un sentiment de culpabilité chez les nouveaux.

= Les soignants et les parents, sont souvent demunis face a des
comportements autistiques qu’ils ne comprennent pas, et devant lesquels ils se
sentent impuissants. Certains troubles comme le retrait autistique, le regard vide,
I’absence de langage, le “désaccordage” affectif et social, |’apparente

intemporalité, nous renvoient méme parfois aux confins de I’humain. Il est
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essentiel que I’enfant autiste reste pour tous un sujet a part entiere, et qu’il ne
devienne pas I’objet sur lequel vont se multiplier les expérimentations et les
investigations lourdes a la recherche désespérée de solutions miraculeuses
destinées a se rassurer.

Pour conclure cette discussion, nous emprunterons une métaphore de Bullinger,
reprise par Dessibourg [31] qui lui demandait ce qu’il pensait des possibles
anomalies organiques et bases biologiques de la pathologie autistique. « D’un
c6té, on est en train de regarder ce qui est écrit sur un papier en cherchant le sens,
et d’un autre coté vous me demandez « est-ce que I’analyse chimique du papier
ou de I’encre va me raconter le sens? Je pense que le support a du sens, qu’il joue
un réle important. Mais je ne voudrais pas que I’on confonde I’analyse des
propriétés du support avec ce que I’on écrit dessus. Mon travail de psychologue
s’intéressant au développement sensori-moteur, c’est d’apprécier la qualité du
papier mais aussi de travailler sur le sens. Je pense qu’objectivement, les gens qui
analysent ces supports vont nous donner des explications qui vont éclairer des
pans entiers mais je ne suis pas sdr qu’on articule toujours les propriétés du

support avec ce qui est écrit dessus ».

Cette problématique que nous avons deroulé est fortement liée au contexte dans
lequel a pris naissance notre expérience. Avec la possibilité de diagnostics plus
précoces et un développement des compétences, on peut s’attendre a I’avenir,
que d’autres problématiques soient développées et que les approches

thérapeutiques soient plus centrées sur I’enfant et son intégration.
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CHAPITRE S5

CONCLUSION



Notre travail a concerné 53 enfants souffrants de troubles envahissants du
développement pris en charge a de I’hdpital de jour de Blida. Parmi eux nous
comptons 38 garcons et 15 filles. Nous avons pu constater a partir de cette étude,
que les troubles envahissants du développement mobilisent un nombre
considerable d’intervenants. Nous avons situé en premiere ligne, les
professionnels de la santé dont la participation contribue au dépistage et au
diagnostic précoce. Les autres professionnels en charge des enfants peuvent
également apporter une contribution dans ce sens mais également jouer un role
prépondérant pour leur intégration au sein de la société. Nous avons décrit les
différents symptémes cliniques tout en revenant sur les effets qu’ils provoquent
dans la famille, et en les étayant par des vignettes cliniques. Au terme de notre
étude, nous avons proposé deux exemples cliniques, celui de Rachid et de Badis,
pour donner un apercu du déroulement du processus thérapeutique , depuis son
début jusqu’au départ du service et souligner I'impact de la participation des
familles dans le projet thérapeutique. Une partie du travail a été consacrée a
I’évolution de tous ces enfants et nous permet de relever les progres qu’ils

peuvent faire grace a la prise en charge.
Les conclusions que nous retenons sont les suivantes :

1- L’importance d’associer les parents a toutes les étapes de la prise en
charge qui débute dés les premiéres démarches qu’ils effectuent pour
demander un avis, exprimer une inquiétude au sujet de leur enfant en

invoquant une multitude de symptoémes.

2- Les possibilités de faire un diagnostic précoce ont modifié profondément
les expressions symptomatiques et infléchi I’évolution des enfants
rencontrés depuis le début de la création du service. Les attentes des
parents ont été, de la méme maniere complétement transformées. Le
recours a la prise en charge institutionnelle ne se présente plus comme la
seule alternative. Il est de plus en plus question d’intégration scolaire et de

la place de ces enfants dans la cite.
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3-

La mobilisation de tous les professionnels de la petite enfance qui
exercent aussi bien dans le secteur de la sante, de I’éducation, de méme
que les collectivités locales est indispensable pour parvenir a effectuer

des diagnostics précoces et réussir I’intégration des enfants malades.

L’annonce brutale du diagnostic peut avoir des conséquences désastreuses
sur les interactions entre les parents et leur enfant. Cette annonce doit
s’effectuer sur des intervalles de temps appropriés a chaque situation,
toujours singuliere. La nécessité de leur communiquer le diagnostic ne
doit pas amener a anticiper cette annonce et a la précipiter et elle doit
nécessairement prendre en considération les questions que se posent les

parents.

La nécessité d’offrir un cadre aux familles pour éviter la dispersion, les
errances médicales, tout en leur permettant de prendre «un certain

temps », qui n’est pas le méme pour tous avant de s’engager.

Si les évaluations cliniques qui sont basées sur I’observation directe de
I’enfant et les informations recueillies aupres des parents sont nécessaires
voire indispensables, pour bien poser un diagnostic, elles ne peuvent
suffire. Il est tout aussi indispensable d’associer les parents a ce travail
d’observation et de leur expliquer le sens des démarches d’investigations
et de leur restituer les résultats qu’elles ont permis d’établir méme s’ils

restent approximatifs dans certains cas.

L’importance, durant ces premiéres rencontres, pour le ou les thérapeutes
de maintenir I’attention sur I’enfant de maniere a créer les conditions
d’une rencontre positive avec lui. Les demandes de bilans paracliniques
peuvent étre différées en raison de leur caractére intempestif et donc des

risques d’aggravation des défenses autistiques. Dans le méme temps, nous
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pouvons souligner la difficulté d’accés aux explorations médicales pour
établir des diagnostics étiologiques et celle de I’acces aux soins médicaux

que rencontrent ces enfants.

L’une des priorités principales des soignants est de rencontrer I’enfant
pour créer les conditions qui permettent de retrouver les contenus
psychiques sous jacents a ses comportements symptomatiques et en
discuter avec ses parents. Tout n’est pas compréhensible instantanément et
les parents peuvent prendre une place active dans cette démarche qui les
aide a réhabiliter leur enfant comme sujet. La subjectivité de tous les
protagonistes de cette rencontre permet de s’inscrire dans une dynamique
relationnelle. Elle sera source de richesse en permettant, si elle est prise en
considération et analysée, de mieux comprendre le sens des
comportements observés. Comme le dit Watzlawvick : « a vouloir diriger

le changement, on obtient I’'immobilisme ».

Les entretiens sont une occasion pour les parents de raconter leur
déception, d’exposer leurs propres hypothéses sur la situation de leur
enfant : génétique, traumatique, punitive, leur propre histoire personnelle

et transgénérationnelle et traumatismes.

10-L’importance pour les soignants de ce défaire de toute attitude

culpabilisante a I’endroit des familles. Au contraire, il s’agit de soutenir
un processus en tenant compte de tous les mouvements affectifs qui se
mettent en place, des émotions qui se liberent ou au contraire restent
nouées, de leur histoire mais également de leurs conditions de vie
actuelles. L’évaluation de la situation familiale prendra notamment en
compte le retentissement des troubles autistiques sur la vie familiale (pére,
mere, fratrie), orientant la mise en place d’un suivi familial avec des

entretiens réguliers. Le fil directeur de cette démarche, reste I’enfant
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malade dont on explore la sensibilité et les possibilités de prendre place au

sein de sa famille pour éviter que toute démarche paraisse intrusive.

11-La prise en charge des enfants autistes est un long cheminement Les
bénéfices de la prise en charge ne sont pas immédiats et ses modalités
doivent restés variées, en fonction de I’age, de la sévérité des troubles
envahissants et des aptitudes des familles a suivre ce processus. Les
connaissances théoriques éclairent sur la clinique et aident les équipes a

maintenir leur investissement et a dépasser les moments de crises.

12-Les familles, qui sont pour la plupart structurées sur le modéle de la
famille nucléaire, se retrouvent isolées, épuisées et peu soutenues. Dans
ces conditions, le travail des meres se trouve compromis, elles sont

souvent dans I’impossibilité d’exercer une activité professionnelle.
13-L’amélioration de la prise en charge passe par le développement des

compétences et des savoir-faire des professionnels et de I’implication des

pouvoirs publics.
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RECOMMANDATIONS ET PERSPECTIVES :

Les conclusions que nous venons de retenir, nous permettent de proposer
quelques perspectives et recommandations pratiques pour le développement de la
psychiatrie infanto juvénile et la prise en charge des enfants souffrants de
troubles envahissants du développement. Nous commencerons par celles
relatives a notre service et que nous portons depuis années avec I’espoir de les
voir aboutir, puis nous tracerons d’autres plus générales sous forme d’une
contribution, et a la faveur d’un programme national en santé mentale circonscrit

a la psychiatrie infanto juvénile dans notre pays.

A/ Pour le service :

1- Créations d’unités de soins distinctes qui prennent en charge les enfants

par catégorie d’age et de diagnostic :

> Une unité dédiée a la petite enfance pour améliorer I’accueil et encourager
les familles a consulter, faire des diagnostics précoces et mettre en place les
projets thérapeutiques plus intensifs.

»  Une unité hospitaliere de jour qui peut prendre le relai pour certains enfants
qui présentent des TED. Diversification des modalités d’accueil
thérapeutiques pour les familles comme les groupes de parole qui peuvent
étre destinés aux parents mais également a la fratrie.

» Une unité de consultation ambulatoire d’un centre médico
psychopédagogique pour assurer des prises en charge multidisciplinaires et
répondre aux besoins de la population.

»  Une unité pour les adolescents, cette individualisation aidera a repérer leurs

besoins spécifiques et a tracer des programmes thérapeutiques adaptés.
2- Développement de la psychiatrie de liaison pour :
> Favoriser la concertation avec les autres disciplines médicales et en

priorité la pédiatrie.
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Un travail avec les psychologues exercant au niveau du secteur sanitaire et
des unités de dépistage scolaire.

Organisation de journées de sensibilisation, d’information et d’échanges
avec les professionnelles de I’enfance.

Mobiliser le dispositif communautaire par le biais des collectivités locales

et les associations et mettre a profit leurs ressources.

3- Mise en place d’un programme de formation : pour améliorer la qualité de

la prise en charge des enfants. Les approches éducatives de type cognitivo

comportementales, I’analyse des pratiques et les supervisions nous aideront a

compléter et affiner les interventions thérapeutiques actuelles.

B/ Pour un projet plus global :

En direction des parents :

Sensibiliser les parents pour apprendre a repérer les premiers signes des
troubles envahissants du développement

Faciliter I’acces a la consultation et encourager les parents a exprimer
leurs inquiétudes et a poser des questions sur le développement de leur
enfant.

Accompagnement psychologique des familles dont I’enfant présente une
maladie chronique, un handicap physique, sensoriel ou psychique durant
la petite enfance.

Implication des collectivités locales pour assurer a tous les enfants I’acces
aux maternelles, jardins d’enfants et professionnalisation des gestionnaires

et des professionnels concernés.

Diffusion d’émissions télévisées, quotidiennes ou hebdomadaires,
consacrées a la petite enfance et a la parentalité avec plusieurs
thématiques comme le déroulement du développement des bébés, leurs

besoins, les interactions au cours de la petite enfance et leur impact. Des
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témoignages des familles sur la venue de leur bébé, les difficultés
éventuelles rencontrées, la maniere dont ils se sont organisés. Des
interventions de professionnels pour apporter des éclaircissements et
informer sur les dispositions psychologiques propres aux enfants a partir
de films sur I’enfant dans sa famille mais également sur les espaces qu’ils

fréquentent comme dans les creches ou I’école.

f- Encouragement des parents a s’organiser en association pour mener des
actions de sensibilisation, organiser des concertations avec les pouvoirs
publics dans le cadre de I’élaboration de programmes pour les enfants
aussi bien dans le domaine de I’éducation que de la santé. Les
associations de parents peuvent initier la création d’espace d’accueil des
familles et des enfants pour des échanges mais également des activités de
loisirs, sportives et récréatives. Ces associations peuvent également
s’impliquer dans la création d’espaces de prise en charge pour leurs

enfants en multipliant les formes de financements.

g- De nouvelles formes d’aides, comme I’assistance a domicile, se trouvent
largement justifiees et leurs mises en place demandent a étre réfléchies et
structurées pour soutenir les familles quand elles sont en situation de

grande détresse et d’épuisement.

h- L’élaboration de nouvelles modalités d’aide aux familles par les services
de I’action sociale et la sécurité sociale pour s’adapter a leurs besoins des
I’enfance et ne plus se limiter au versement de la pension d’invalidité a
I’age adulte.

2- Le dispositif de soins

a/ — Dans le cadre du diagnostic précoce :

Au niveau des structures de santé : Pédiatrie — PMI%

23 Protection maternelle et infantile
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¢+ 1- Sensibilisation des professionnels de la petite enfance au repérage des
premiers signes de I’autisme et a la transcription de toutes les informations
concernant les bébés depuis leur naissance jusqu’a I’age de 3ans sur les

carnets de santé.

>

% 2- Faciliter I’acces aux consultations et sensibiliser tous les professionnels
de la petite enfance a étre a I’écoute des difficultés que décrivent les

parents.

+» 3- Diagnostic précoce des pathologies chroniques infantiles telles les
déficits sensoriels, les IMC avec mise en place de thérapeutiques adaptées
et accompagnement psychologiques des parents aprés I’annonce du

diagnostic.

>

% 4- Bilans prénatales et Prévention des maladies héréditaires ou des

troubles autistiques associés.

+ 5- Mises en place de centres de diagnostic pour faciliter les concertations
entre spécialistes et les bilans complémentaires pour des diagnostics

étiologiques.

b/- Dans le cadre de la prise en charge des troubles envahissants du

developpement:

1- Concrétiser les projets actuels de création de services de pédopsychiatrie
au niveau de chaque Wilaya en dégageant des espaces de consultation et
des hépitaux de jour et ou des unités thérapeutiques a temps partiel en
fonction des ressources existantes. Compléter ce dispositif par des
consultations de psychologie et d’orthophonie au niveau des secteurs

sanitaires pour faciliter aux familles les démarches pour demander un avis.
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2- Faciliter le recrutement des professionnels, psychologues cliniciens et en
éducation thérapeutique, scolaires, orthophonistes, éducateurs spécialisés

au niveau des structures de la santé.

3- Equipement adapté des structures : mobilier, matériel ludique, éducatif et

pédagogique.

4- Reglementation et élaboration des statuts des hopitaux de jour.

3/ Les autres relais a la prise en charge pédopsychiatrique :

a- Ecoles : La mise en place d’un cadre administratif pour permettre I’acces a
I’école pour les enfants qui présentent des TED, sous forme d’intégration

ou d’inclusion scolaire.

b- Centres médico - pédagogiques pour prendre le relai de la prise en charge

thérapeutique assurée au niveau des structures de soin.

c- Creation de structures d’accueil pour les adultes autistes qui peuvent étre
diversifiés sous forme d’ateliers protégés, de centre intermédiaires ou

d’hépitaux de jour.

4/ Domaine de la formation :

Elle représente le levier principal pour la réalisation de tous les projets cités et

s’étend a toutes les catégories professionnelles énumerées.
Dans le cadre de la formation initiale :

1- Pour les étudiants en médecine, dans I’enseignement de la psychologie

médicale, réserver un cours a la psychologie médicale en pédiatrie traitant
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des principales notions sur développement psychoaffectif, les carences
affectives et I’hospitalisme de Spitz, les conditions d’annonce du

diagnostic aux parents et la relation de médecin - malade.

Pour les residents en pédiatrie, enseignement du développement

psychoaffectif et des troubles du développement chez I’enfant.

Pour les psychologues : cliniciens, scolaire, orthophoniques, éducation
thérapeutiques, enseignement des principales pathologies infantiles et
mise en place de conventions entre I’université et les services hospitaliers

pour une planification des stages durant le cursus universitaire.

Pour tous les professionnels de la petite enfance, sensibilisation et
information sur le repérage des premiers signes des troubles envahissants

du développement.

Pour la psychiatrie, réfléchir aux modalités de formation de la psychiatrie
infanto-juvénile au cours du cursus de résidanat et ou de formation sur le

modeéle d’un dipléme universitaire.

Pour les équipes soignantes en pédopsychiatrie :

e Information et formation sur les différents instruments disponibles
répondant le mieux a leur approche thérapeutique et ce en fonction
de certains criteres objectifs de I’évaluation (diagnostic, suivi de
I’évolution, recherche), type d’évaluation (observation directe du
patient, entretien parental, questionnaire rempli par un
professionnel), temps de passation et de cotation.

e Supervision du travail thérapeutique et analyse des pratiques avec

des intervenants expérimentés nationaux ou internationaux.
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e Stages de perfectionnement pour les professionnels en fonction des
besoins des services.

e Organisations de conferences avec des thématiques ciblées pour
des mises a jour sur I’état actuel des connaissances des troubles de
I’enfant et de I’adolescent.

e Organisation de journées d’échanges entre les équipes pour la mise

en commun et la capitalisation des expériences et leur publication.

5/ Dans le domaine de la recherche :

a- Installation d’un groupe de recherche interdisciplinaire. L’objectif sera de
dresser un état des lieux de la situation, de mettre en place des groupes de
réflexion sur les troubles envahissants du développement en Algérie a
partir d’enquétes épidémiologiques coordonnées, de la création d’un
laboratoire d’analyse de genétique et de biochimie et la formation de

professionnels aux méthodes de I’observation des bébés.

b- L’aboutissement en sera :
e Des spécialisations en matiére de psychiatrie du nourrisson et en
neurosciences.
e La creation d’unités de soins pour la petite enfance.
e Des publications sur les résultats et les réflexions du groupe de

recherche.
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Annexe 1

DOSSIER MEDICAL POUR L’ETUDE

1/ Données concernant I’enfant :

1.1- Age de I’enfant :

1.2- Sexe :

1.3- Date de la premiére consultation :
1.4- Date de I’hospitalisation :

1.5- Age de début des troubles :

1.6- Motifs de consultation :

1.7- Diagnostic retenu a partir de la classification de I’'OMS (CIM 10) :

1.8- Pathologie(s) associée(s) :

1.9- Evénements traumatiques particuliers :
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1.10- Modalités de prise en charge :

1.11- Evolution des troubles

2/- Données concernant I’institution:

2.1- Régularité du suivi :

2.2- Ruptures du suivi :

2.3- Moyens de transport empruntés :

2.4- Accompagnateur(s) :

2.5 - Autre(s) établissement(s) fréquenté(s) :

o Creche
o Ecole
o Centre médico psychologique

2.6- Durée de la prise en charge :
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2.7-Circonstances de départ du service : Age :

Orientation :
3/- Données concernant la famille :
3.1 - Age des parents : - meére :
- pere :
e 3.2- Profession des parents :
e 3.3- Antécédents familiaux : - meére :
- pere :

3.4 - Description de la fratrie :

e nombre et rang du patient dans la fratrie :

3.5 - Antécédents dans la fratrie:

3.7 - Conditions socio économiques :
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3.8 - Type d’habitation :

3.6 - Evénements familiaux :
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Annexe 2

Critéres de diagnostic des troubles
envahissants du développement

selon la classification de I’OMS (CIM10)
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Troubles envahissants du développement

F84.0

Groupe de troubles caractérisés par des altérations qualitatives des
interactions sociales réciproques et des modalités de communication, ainsi
que par un répertoire d’intéréts restreint, stéréotype et répétitifs. Ces
anomalies qualitatives, bien que variable dans leur intensité, infiltrent
I’ensemble du fonctionnement du sujet, quelles que soient les situations.
Dans la plupart des cas, le developpement est anormal des la toute petite
enfance et, a quelques exceptions, ces états pathologiques sont manifestes
les cing premiéres années. Habituellement, mais non constamment, il
existe un certain degré de déficit cognitif général, mais en fait ces troubles
sont définis en terme de comportement, déviant par rapport a I’age mental
de I’individu ( que celui-ci présenté ou non un retard mental ). Il persiste
des désaccords quand a la subdivision de I’ensemble du groupe des
troubles envahissants de développement.

Dans certains cas, les troubles sont associés- et probablement dus-a des
affections médicales (le plus souvent a des spasmes infantiles, une rubéole
congénitale ; une sclérose tubéreuse, une lipidose cérébrale, ou un
syndrome du chromosome X fragile). Cependant, le diagnostic de ces
troubles doit étre posé a partir des caractéristiques comportementales,
indépendamment de la présence ou de I’absence d’une quelconque
affection medicale associée. Les affections médicales associées doivent
étre notées séparément. Le retard mental n’est pas une caractéristique
constante des troubles envahissants de développent ; quand il est associé a
I’un de ces troubles, il doit étre noté séparément (sous F70-79).

Autisme infantile

Trouble envahissant du développement, caractérisé par un développement,
anormal ou déficient, manifeste avant I’dge de trois ans, avec une
perturbation caractéristique du fonctionnement dans chacun des trois
domaines suivants : interactions sociales, communication, comportement
(au caractére restreint et répétitif). Le trouble survient trois a quatre fois
plus souvent chez les garcons que chez les filles.
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Directives pour le diagnostic

Habituellement, il n y a pas de période initiale de développement tout a
fait normal ; si tel était le cas, la période de normalité ne dépasse pas I’age
de 3 ans. Il existe toujours des altérations qualitatives des interactions
sociales. Celles-ci se traduisent par une appréciation inadéquate des
signaux sociaux ou émotionnels, comme en témoignent : I’absence de
réactions aux émotions d’autrui; le manque d’adaptation du
comportement au contexte social ; la faible utilisation des messages
sociaux ; la faible intégration des comportements de communication,
sociaux et émotionnels ; et surtout, le manque de réciprocité sociale et
émotionnelle. Il existe également toujours des altérations qualitatives de la
communication. Celles-ci se traduisent par : un défaut d’utilisation sociale
des acquisitions langagieres, quel que soit leur niveau, des anomalies dans
le domaine du jeu de «faire semblant » ou du jeu d’imitation sociale ; une
faible synchronisation et un manque de réciprocité dans les échanges
conversationnels ; un manque de souplesse dans I’expression verbale et un
relatif manque de créativité et de fantaisie dans les processus de penseée ;
un manque de réaction émotionnelle aux sollicitations verbales d’autres
personnes ; une utilisation déficiente des variations de rythme et
d’accentuation pour traduire les modulations de la communication ; un
manque de gestes d’accompagnement pour accentuer et faciliter la
compréhension de la communication parlée.

Le trouble se caractérise enfin par I’aspect restreint, répétitif et stéréotypé
du comportement, des intéréts et des activités, comme en témoignent : une
tendance a rigidifier et a ritualiser de nombreux aspects du fonctionnement
quotidien (concernant habituellement aussi bien les activités nouvelles que
les activités routinieres et les jeux familiers) ; un attachement specifique,
surtout chez le petit enfant, a des objets insolites, typiquement de
consistance dure; une insistance pour effectuer certaines activités
routiniéeres selon des rituels n’ayant pas de caractére fonctionnel
(impliquant, par exemple, des préoccupations stéréotypées par des dates,
des itinéraires ou des horaires) ; des stéréotypies motrices, un intérét
particulier pour les eléments non fonctionnels des objets (p.ex. leur odeur
ou leur consistance) ; une résistance a des changements dans les activites
routiniéres ; une opposition a toute modification de I’environnement
personnel (concernant, par exemple, le déplacement de meubles ou
d’éléments de décoration).

En plus de ces caractéristiques diagnostiques spécifiques, les enfants
autistes présentent divers autres problemes non spécifiques tels que des
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peurs ou des phobies, des troubles du sommeil et de I’alimentation, des
crises de colére et des comportements agressifs. Les automutilations (p.ex.
se mordre le poignet) sont assez fréquentes, en particulier le trouble
s’accompagne d’un retard mental sévere. La plupart des enfants autistes
manquent de spontanéite, d’initiative et de créativité dans I’organisation
de leur temps de loisir et ont des difficultés a concevoir les décisions a
prendre dans le cadre d’un travail (y compris les taches elles-mémes
correspondent a leurs capacités). L’expression particulieres des déficits
inhérents a un autisme se modifie certes avec I’age ; toujours est-il que ces
déficits persistent a I’a4ge adulte, et qu’ils se traduisent la encore par des
problemes de socialisation, de communication et d’intérét. La survenue
d’anomalies du développement avant I’4ge de 3 ans est necessaire au
diagnostic, mais le diagnostic peut étre evoque dans tous les groupes
d’age.

L’autisme infantile peut s’accompagner de niveaux trés variables de Q.1.,
mais il existe un retard mental significatif dans environ % des cas.

Inclure : psychose infantile
syndrome de Kanner
trouble autistique

Diagnostic différentiel. On doit évoquer un autre trouble envahissant du
développement ; un trouble spécifique de I’acquisition du langage, de type
réceptif (F80.2) avec des problemes sociaux et émotionnels secondaires ;
un trouble réactionnel de I’attachement de I’enfance (F94.1) ; un trouble
de I’attachement de I’enfance avec désinhibition (F94.2) ; un retard mental
(F70-F79) avec troubles émotionnels ou comportementaux associés ; une
schizophrénie (F20.-) a début tres précoce ; un syndrome de Rett (F84.2).

Exclure : psychopathie autistique (F84.5)
F84.1 Autisme atypique

Trouble envahissant de développement qui difféere de I’autisme infantile
par I’age de survenue ou parce qu’il ne répond pas a I’ensemble des trois
groupes de criteres diagnostiques d’un autisme infantile. Ainsi, soit les
anomalies ou altérations du développement se manifestent aprés I’age de
trois ans, soit les manifestations pathologiques ne sont pas suffisantes dans
un ou deux des trois domaines psychopathologiques nécessaires au
diagnostic ~ d’autisme  (interactions,  sociales, = communication,
comportement restreint, stéréotypé et répétitif). Cette derniére atypicité est
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F84.2

particulierement fréquente chez les enfants qui présentent un retard mental
profond (chez ces enfants, il n’est guére possible de mettre en évidence les
comportements spécifiques anormaux requis pour le diagnostic
d’autisme). Elle s’observe également chez les enfants qui ont un trouble
specifique sevére de I’acquisition du langage, de type réceptif ; certains de
ces enfants présentent en effet des symptdémes sociaux, émotionnels et
comportementaux qui se recoupent avec les caractéristiques d’un autisme
infantile. L’autisme atypique constitue ainsi une entité clinique qu’il est
justifié de séparer de I’autisme infantile.

Inclure : psychose infantile atypique
retard mental avec caractéristiques autistiques.

Syndrome de Rett

Trouble décrit jusqu’ici uniquement chez les filles, dont la cause est
inconnue, est qui a été individualise sur la base d’un début. D’une
évolution et d’une symptomatologie caractéristique. Le trouble se
caractérise typiquement par un développement initial apparemment
normal ou presque normal suivi d’une perte partielle ou complete du
langage et de l'usage des mains, associée a un ralentissement de
développement cranien. Il survient habituellement entre 7 et 24 mois. La
perte de la motricité volontaire des mains, les mouvements stéréotypés de
torsion des mains et une hyperventilation, sont particuliérement
caractéristiques de ce trouble. Le développement social et le
développement du jeu sont arrétés des les 2 ou 3 premieres années, alors
que I’intérét social est habituellement conservé. Au cours de la deuxieme
enfance, on observe souvent une ataxie du tronc et une apraxie, associee a
une scoliose ou a une cypho-scoliose, et parfois des mouvements choréo-
athétosiques. Le trouble entraine toujours un retard mental sévere et
s’accompagne fréquemment de crises épileptiques, survenant au cours de
la premiére et de la seconde enfance.

Directives pour le diagnostic

Dans la plupart des cas, le trouble débute entre 7 et 24 mois. La
caracteristique la plus typique est la perte de la motricité volontaire des
mains et celles des performances acquises dans le domaine de la
manipulation motrice fine. Cette perte s’accompagne : de la perte totale ou
partielle — ou de I’absence — de développement du langage; de
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mouvements stéréotypes des mains (a type de torsion ou de lavage), avec
des bras en flexion devant la poitrine ou le menton ; d’une tendance a
mouiller les mains avec de la salive; d’une difficulté a maécher
correctement les aliments ; d’épisodes fréquents d’hyperventilation, d’une
absence presque constante de maitrise du contr6le sphinctérien, souvent
d’une salivation excessive et d’une protrusion de la langue ; ainsi que de la
perte des interactions sociales. Typiquement, ces enfants conservent une
sorte de « sourire social », ils regardent les gens ou regardent « a travers »
eux, mais sans interagir socialement (toutes-fois, les interactions sociales,
absentes au cours de la premiére enfance, se développent souvent plus
tard). Le polygone de sustentation s’élargit, les muscles sont
hypotoniques, les mouvements deviennent habituellement mal coordonnés
et il se deéveloppe souvent une scoliose ou une cypho-scoliose. Des
atrophies spinales, entrainant une invalidité motrice sévere, se développent
a I’adolescence ou a I’dge adulte dans environ la moitié des cas.
Ultérieurement, une rigidité spastique peut devenir manifeste,
habituellement plus marquée aux membres inférieurs qu’aux membres
supérieurs. Dans la majorité des cas, le trouble s’accompagne de crises
épileptiques, a type d’absences, la premiére crise survenant habituellement
avant I’age de 8 ans. Les automutilations délibérées et les préoccupations
ou habitudes stéreotypées complexes sont rares dans ce trouble
(contrairement a ce qu’on observe dans I’autisme).

Diagnostic différentiel. Au début, le diagnostic de syndrome de Rett
repose avant tout sur I’absence de mouvements volontaires des mains, le
ralentissement du mouvement créanien, [I’ataxie, les mouvements
stéreotypes des mains (a type de lavage) et I’absence de mastication
correcte. L’évolution vers une détérioration motrice progressive, con firme
le diagnostic.

F84.3 Autre trouble désintégratif de I’enfance

Trouble envahissant du développement (autre que le syndrome de Rett),
caractérisé par la présence d’une période de développement tout a fait
normal avant la survenue du trouble, suivie d’une perte manifeste, en
quelques mois, des performances antérieurement acquises dans plusieurs
domaines du développement ; en méme temps apparaissent des anomalies
caracteristiques de la communication, du fonctionnement social, et du
comportement. La survenue du trouble est souvent précédée de
symptomes prodromiques peu précis ; I’enfant devient opposant, irritable,
anxieux et hyperactif; ces symptébmes sont suivis sont suivis d’un
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appauvrissement, puis d’une perte de la parole et du langage, et d’une
désorganisation du comportement. Dans certains cas, la perte des
acquisitions est lentement progressive (en particulier quand le trouble est
associé a une affection neurologique progressive identifiable) ; le plus
souvent toutefois, on observe une régression, pendant plusieurs mois, puis
une stabilisation, suivie d’une récupération partielle. Le pronostic est
habituellement tres défavorable, la plupart des sujets gardant un retard
mental sévére. On ne sait pas encore dans quelle mesure ce trouble se
différencie d’un autisme. Dans certains cas, sa survenue peut étre attribuée
a une encephalopathie, mais le diagnostic doit reposer sur les anomalies du
comportement. Toute affection neurologique associée doit étre notée
séparément.

Directives pour le diagnostic

Le diagnostic repose sur un développement apparemment normal jusqu’a
I’4ge de 2 ans au moins, suivi d’une perte manifeste des performances
préalablement acquises, associées a des anomalies qualitatives du
fonctionnement social. Il existe habituellement une régression profonde —
ou une perte — du langage ; une régression du niveau des jeux, des
performances sociales et des comportements adaptatifs ; souvent une perte
du comportement sphinctérien, et parfois une détérioration du contrdle
moteur. Les perturbations précédentes s’accompagnent typiquement d’une
perte générale de I’intérét pour I’environnement, de conduites motrices
maniérées, stéréotypées et répétitives; et d’une altération de type
autistique des interactions sociales et de la communication. Ce syndrome
ressemble, dans une certaine mesure, aux états démentiels de I’adulte,
mais il en différe par trois points clés: dans la plupart des cas, aucune
affection ou lésion organique précise ne peut &tre mise en évidence (bien
qu’on admette habituellement la présence d’un dysfonctionnement
cerébral organique) ; la perte des acquisitions peut étre suivie d’une
certaine récupeération; les troubles de la socialisation et de la
communication ont un aspect déviant, plus typique de I’autisme que d’une
régression intellectuelle. Pour toutes ces raisons, le syndrome est inclus ici
plutdt que sous FOO-F09.
Inclure : dementia infantilis

psychose désintégrative

psychose symbiotique

syndrome de Heller

Exclure : aphasie acquise avec épilepsie (F80.3)
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mutisme éléctif (F93.0)
schizophrénie (F20.-)
syndrome de Rett (F84.2)

F84.4 Hyperactivité associée a un retard mental et a des mouvements
stéréotypés

Trouble mal défini dont la validité nosologique est incertaine. Cette
categorie est incluse ici parce qu’il est déemontré que les enfants ayant un
retard mental sévere (Q.l. inférieur a 50), associé a une hyperactivité
importante et a une perturbation majeure de I’attention, présentent souvent
des comportements stéréotypés. Chez ces enfants, les meédicaments
stimulants sont habituellement inefficaces (contrairement a ce qu’on
observe chez les enfants ayant un QI normal) et peuvent provoquer une
réaction dysphorique sévere (accompagnée parfois d’un ralentissement
psychomoteur). A I’adolescence, I’hyperactivité fait souvent place a une
hypoactivité (évolution inhabituelle chez les enfants hyperkinétiques
d’intelligence normale). Le syndrome s’accompagne habituellement de
divers retards de développement, spécifiques ou globaux.

On ne sait pas encore dans quelle mesure le syndrome comportemental est
la conseéquence du retard mental ou d’une Iésion cérebrale organique. On
ne sait pas non plus comment classer les troubles associant un retard
mental léger et un syndrome hyperkinétique ; en attendant, ils ont été
inclus sous F90.-.

Directives pour le diagnostic

Le diagnostic repose sur I’association d’une hyperactivité sévere —
inappropriée compte-tenu du développement--, de stéréotypies motrices et
de retard mental sévere ; ces trois éléments doivent étre présents pour le
diagnostic. Si le trouble répond aux critéres diagnostiques de F84.0, F84.1
ou F84.2, il doit étre classé sous I’un de ces troubles.

F84.5 Syndrome d’Asperger

Trouble de validité nosologique incertaine, caractérisé par une altération
qualitative des interactions sociales réciproques, semblable a celle
observée dans I’autisme, associée a un repertoire d’intéréts et d’activités
restreint, stéréotypé et répétitif. Il se différencie de [I’autisme
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essentiellement par le fait qu’il ne s’accompagne pas d’un retard ou d’une
déficience du langage ou du développement cognitif. La plupart des sujets
présentant ce trouble ont une intelligence normale, mais ils sont
habituellement maladroits. Le trouble est beaucoup plus fréquent chez les
garcons que chez les filles (environ huit garcons pour une fille). Il est tres
probables qu’au moins certains cas de syndromes d’Asperger représentent
en fait des formes atténuées d’autisme ; il n’est pas toutefois certains que
ce soit toujours le cas. Les anomalies persistent souvent a I’adolescence et
a I’age adulte et ne semblent guere influencées par I’environnement. Au
début de I’age adulte, le trouble s’accompagne parfois d’épisodes
psychotiques.

Directives pour le diagnostic

Le diagnostic repose sur la présence d’altérations qualitatives des
interactions sociales et d’un aspect restreint, répétitif et stéréotypé du
comportement, des intéréts et des activités (comme dans I’autisme), mais
sans retard cliniquement significatif du langage ou du developpement
cognitif. Le trouble peut s’accompagner de difficulté de communication
similaire a celles observées dans I’autisme, mais la présence d’un retard
significatif du langage élimine le diagnostic.

Inclure : psychopathie autistique.
Trouble schizoide de I’enfance

Exclure : schizophrénie simple ( F20.6)
personnalité anankastique (F60.5)
trouble de I’attachement de I’enfance (F94.1 et F94.2)
trouble obsessionnel-compulsif ( F42)
trouble schizotypique (F21)

F84.8 Autres troubles envahissants du développement

F84.9 Trouble envahissant du développement, sans précision
Catégorie diagnostique résiduelle qui doit étre utilisée pour classer des
troubles correspondant a la description générale des troubles envahissants
du développement, mais pour lesquels on manque d’informations précises
ou pour lesquels les informations sont contradictoires, de sorte qu’ils ne
répondent aux critéres d’aucun des troubles decrits sous F84.
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Annexe 3

Echelle d’évaluation de I'autisme infantile CARS - T
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CARS -T

ECHELLE D’EVALUATION DE L’AUTISME
INFANTILE

Eric SCHOPLER et Col

Traduction et adaptation francaise : Bernadette ROGE

CAHIER DE NOTATION

N° D’IDENTIFICATION. ...curtiureteeneiireeerieee et s eesenenens

DATE DE L'EXAMEN ANNEE............ MOIS........... JOUR.......
DATE DE NAISSANCE ANNEE............ MOIS........... JOUR.......
AGE CHRONOLOGIQUE ANNEE............. MOIS...........

EXAMINATEUR oo e

SCORES AUX DIFFERENTES CATEGORIES

v v v vl viil IX X XI Xl Xl XIV XV SCORE TOTAL

15 18 21 24 27 30 33 36 39 42 45 48 51 54 57 60

NON AUTISME LEGEREMENT SEVERMENT AUTISTIQUE
A MOYENNEMENT
AUTISTIQUE
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INSTRUCTIONS :

Pour chaque catégorie, utiliser I'espace prévu en dessous de chaque item pour prendre des notes sur les
comportements a évaluer. Lorsque I'observation est terminée, coter les comportements correspondant a chaque
item. Pour chaque item, entourer le nombre qui correspond le mieux a la description du comportement de
I'enfant. Il est possible de nuancer les descriptions en utilisant les notes intermédiaires, 1,5 — 2,5 — 3,5. Pour
chaque, des critéres de cotation abrégés sont fournis. Se reporter au chapitre 2 du manuel pour prendre
connaissance des criteres de cotation deétaillés.

I- RELATIONS SOCIALES

1- Pas de difficulté ou anomalie dans les relations avec les personnes. Le comportement de
I'enfant approprié a I'age. Un certain degré de timidité, de géne ou de contrariété lié au fait d'étre
guidé dans les activités peuvent étre observées mais pas davantage que chez les enfants normaux
du méme age.
1,5
2- Anomalies mineures dans les relations. L'enfant peut éviter de regarder I'adulte dans les yeux,
peut éviter le contact avec I'adulte ou se monter réticent si I'interaction est initiée de maniére forcée,
étre excessivement timide, étre moins sensible & la présence de I'adulte qu'il ne serait normal ou
s'agripper plus souvent aux parents que la plupart des enfants du méme age.
2,5
3- anomalies moyennes dans les relations. L'enfant présente parfois des comportements de retrait,
il parait insensible a la présence de I'adulte. Une intervention importante et durable peut parfois étre
nécessaire pour obtenir 'attention de I'enfant. Le contact initié par I'adulte lui-méme est minime.
35
4-  Anomalies séveres dans les relations. L'enfant est constamment en retrait et insensible a ce que
fait 'adulte. Il ne répond pratiquement jamais et ne cherche presque jamais le contact avec I'adulte.
Seuls les efforts les plus prolongés pour attirer I'attention de I'enfant peuvent avoir un effet.
OBSERVATIONS
[I- IMITATION
1- Imitation appropriée. I'enfant peut imiter des sons, des mots, des mouvements qui correspondent
a son niveau.
15
2- Imitation légérement anormale. La plupart du temps, I'enfant imite des comportements simples
tels que taper les mains ou reproduire des sons. Occasionnellement, il n'imite qu'en étant poussé
ou apres un délai.
2,5
3- Imitation moyennement anormale. L'enfant n'imite que de temps a autre et 'adulte doit insister
et l'aider pour qu'il le fasse. Fréquemment, I'enfant n'imite qu'apres un délai.
35
4- |mitation séverement anormale. L'enfant n'imite que rarement ou jamais des sons ou des
mouvements méme quand il y est poussé ou aidé par I'adulte.
OBSERVATIONS
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[l- REPONSES EMOTIONNELLES

15

25

35

Réponses émotionnelles appropriées a I'age et a la situation. L'enfant présente un type et une
intensité de repense normaux. Cela se manifeste par un changement au niveau de I'expression faciale, la
posture et la fagon de se comporter.

Réponses émotionnelles Iégerement anormale. I'enfant présente parfois un type et un degré de
réaction émotionnelle inappropriés. Les réponses ont parfois peu de liens avec les objets ou les
événements présents.

Réponses émotionnelles moyennement anormale. I'enfant présente des signes d'inadéquation dans le
type et lintensité des réponses émotionnelle. Les réactions peuvent étre relativement inhibées ou
excessives, peuvent étre sans rapport avec la situation. L’enfant peut grimacer, rire ou se raidir méme si
rien dans I'environnement ne semble devoir provoguer une émotion.

Réponses émotionnelles sévérement anormale. les réponses sont rarement appropriées a la situation.
Lorsque I'enfant est dans un état émotionnel déterminé, il est difficile de le faire changer d’humeur.
Inversement, il peut présenter des émotions tres différentes alors que rien n'a changé dans la situation.

OBSERVATIONS :

IV- UTILISATION DU CORPS

15

25

35

Utilisation du corps normale pour I'age. I'enfant bouge avec la méme aisance, la méme habileté et le
méme niveau de coordination qu'un enfant du méme age.

Utilisation du corps anormale. De légéres particularités tels que maladresse, mouvements répétitifs,
pauvreté des coordinations, sont observées. Des mouvements inhabituels peuvent apparaitre mais
rarement.

Utilisation moyennement anormale. Des comportements qui sont nettement étranges ou inhabituels
pour un enfant de cet age sont relevés : mouvements hizarres des doigts, posture particuliere des doigts
ou du corps, fixation du regard sur une partie du corps, manipulation du corps, auto-agression,
balancement, tournoiement, agitation des doigts ou marche sur la pointe des pieds.

Utilisation sévérement anormale du corps. Des mouvements tels que ceux décrits ci-dessus
apparaissant avec une intensité et une fréquence importante correspondant a une utilisation séverement
anormale du corps. Ces comportements peuvent persister en dépit des tentatives pour les éliminer ou pour
impliquer I'enfant dans d'autres activités.

OBSERVATIONS :
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V- UTILISATION DES OBJETS :

15

2,5

35

Intérét normal pour les jouets et autres objets, utilisation appropriée. L'enfant manifeste un intérét
normal pour les objets et les autres objets adaptés a son niveau d’habilité et les utilise d'une maniére
appropriée.

Intérét Iégerement anormal pour les jouets et autres objets, utilisation lIégérement inappropriés.
L'enfant peut présenter un intérét typique pour les objets ou jouer avec d’'une maniére immature ( par
exemple, tape avec le jouet ou le suce).

Intérét moyennement anormal pour les jouets et autres objets, utilisation moyennement
inappropriés. L'enfant peut manifester peu d'intérét pour les jouets ou d'autres objets, ou peut utiliser
d’'une maniére étrange. Il peut focaliser son attention sur une partie insignifiante du jouet, étre fasciné par
le reflet de la lumiére sur I'objet, mobiliser de maniere répétitive une partie de I'objet ou jouer avec un seul
objet a I'exclusion de tous les autres.

Intérét séverement anormal pour les jouets et autres objets, utilisation sévérement inappropriés.
L’enfant peut s'engager dans les comportements décrits ci-dessus, avec une fréquence et d’une intensité
plus marquée. L'enfant est plus difficile & distraire de ses activités inappropriées.

OBSERVATIONS

VI - ADAPTATION AU CHANGEMENT :

1- réponse au changement appropriée pour I'age. L'enfant peut remarquer les changements de routine et faire des
commentaires, mais il accepte ces modifications sans signes de détresse.

2- réactions légérement anormales au changement. Quand un adulte essaie de changer les taches, I'enfant peut
continuer le méme matériel.

3- réactions moyennement anormales au changement. L'enfant résiste activement aux changements de routine, essaie
de continuer I'ancienne activité et il est de le distraire. Il peut se mettre en colére et se montrer perturbé quand une
routine établie est modifiée.

4- réactions séveérement anormales au changement. L'enfant présente des réactions séveres au changement. Si un
changement est imposé, il peut se facher, refuser de coopérer et manifester de la colere.

OBSERVATIONS
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VII- REPONSES VISUELLES :

1- réponse visuelle pour I'age, le comportement visuel de I'enfant est normal et approprié pour 'dge. La vision est
utilisée avec les autres sens pour explorer un nouvel objet.
1,5
2- réponses visuelle légérement anormales. Il faut rappeler de temps de temps a I'enfant de regarder les objets.
L'enfant peut étre plus intéressé par les miroirs ou les lumiéres que par ses pairs. |l peut parfois fixer dans le vide. Il
peut aussi éviter de regarder les gens dans les yeux.
2,5
3- réponses visuelles moyennement anormales. Il faut fréquemment rappeler a I'enfant de regarder ce qu'il fait. Il peut
fixer dans le vide, éviter de regarder les gens dans les yeux, regarder les objets sous un angle inhabituel, ou tenir les
objets tres prés des yeux.
35
4- réponses visuelles séverement anormales. L'enfant évite constamment de regarder les gens ou certains objets et
peut présenter les formes extrémes des particularités visuelles décrites ci-dessus.
OBSERVATIONS :

VIIl- REPONSES AUDITIVES

1- Réponses auditives normale pour I'age. Les réponses auditives sont normales et appropriées pour I'age. L'audition
est utilisée avec les autres sens.
1,5
2- Réponses auditives légerement anormales. Un certain manque de réponse ou une réaction légérement excessive a
certains bruits peuvent étre relevés. Les réponses aux sons peuvent étre différées. Il peut étre nécessaire de reproduire
un son pour attirer I'attention de I'enfant. L'enfant peut étre distrait par des bruits extérieurs.
2,5
3- Réponses auditives moyennement anormales. La réponse de I'enfant au bruit peut varier. Il ignore souvent un bruit
lors de sa premiére présentation. Il peut sursauter ou se couvrir les oreilles en entendant des bruits inattendus auxquels
il est pourtant confronté quotidiennement.
2,5
4- Réponses auditives séverement anormales. L'enfant répond trop ou trop peu aux bruits. La réponse est excessive
quelque soit le type de stimulus sonore.
OBSERVATIONS
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IX- GOUT- ODORAT- TOUCHER (REPONSES ET MODES D'EXPLORATION)

Réponses normales aux stimuli gustatifs, olfactifs et tactiles ; utilisation normale de ces sens. I'enfant explore
de nouveaux objets d’'une maniére appropriée pour I'age, généralement en les touchant et en les regardant. Le godt et
l'odorat peuvent étre utilisés quand cela est adapté. Lorsqu'il réagit a des douleurs minimes et courantes, I'enfant
exprime l'inconfort mais n'a pas de réactions excessives.

Réponses Iégerement anormales aux stimuli gustatifs, olfactifs et tactiles ; utilisation légérement anormale de
ces sens. L'enfant peut continuer a porter les objets a la bouche, renifler ou godter des objets non comestibles, ignorer
une petite douleur ou présenter une réaction excessive par rapport a la simple réaction d'inconfort d’'un enfant normal.

Réponses moyennement anormales aux stimuli gustatifs, olfactifs et tactiles ; utilisation moyennement
anormale de ces sens. L'enfant peut &tre moyennement préoccupé par le fait de toucher, de sentir, de godter les
objets ou les personnes. L'enfant peut réagir trop fortement ou trop peu a la douleur.

Réponses séverement anormales aux stimuli gustatifs, olfactifs et tactiles ; utilisation sévérement anormale de
ces sens. L'enfant est préoccupé par le fait de renifler, godter ou toucher les objets davantage pour la sensation que
par soucis d'explorer ou d'utiliser les objets. L'enfant peut ignorer complétement la douleur ou réagir fortement a un
léger inconfort.

OBSERVATIONS :

X- PEUR- ANXIETE

1-  Peur ou anxiété normale. Le comportement de I'enfant est approprié a la situation compte tenu de son age.
1,5
2- Peur ou anxiété legérement anomale. L'enfant présente de temps a autre une peur ou une angoisse trop intense ou
trop faible par rapport a la réaction d'un enfant méme plus jeune dans une situation identique.
2,5
3- Peur ou anxiété moyennement anormale. L'enfant présente une peur trop intense ou trop faible par rapport a la
réaction d’un enfant méme plus jeune dans une situation identique.
35
4- Peur ou anxiété séverement anormale. Les peurs persistent méme apres I'expérience répétées de situations ou
d'objets sans danger. Il est extrémement difficile de calmer ou réconforter I'enfant. A l'inverse, il peut ne pas réagir de
maniére appropriée a des dangers que les enfants du méme age évitent.
OBSERVATIONS
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XI- COMMUNICATION VERBALE

1-  Communication verbale normale pour I'age et la situation.
1,5
2- Communication verbale légerement anormale. Le langage présente un retard global. L'essentiel du discours a
une signification, cependant I'écholalie ou I'inversion pronominale peuvent apparaitre. Des mots particuliers ou un
jargon peuvent étre utilisés occasionnellement.
2,5
3- Communication verbale moyennement anormale. le langage peut étre absent. Lorsqu'elle est présente, la
communication verbale peut étre un mélange de langage doté de sens et de particularités telles que jargon, écholalie
ou inversion pronominale. Le langage peut comporter aussi des particularités comme les questions répétées ou une
préoccupation excessive pour des sujets spécifiques.
35
4- Communication verbale sévérement anormale. I'enfant n'utilise pas un langage fonctionnel. Il peut émettre des
cris infantiles, des sons étrangers ou ressemblant a des cris d’animaux, des bruits complexes se rapprochant du
langage, on peut faire un usage bizarre et persistant de certaines phrases.
OBSERVATIONS

XII-COMMUNICATION NON VERBALE

1-  Communication non verbale normale pour I'age et la situation.
1,5
2- Communication non verbale |égérement anormale. La communication non verbale estimmature. L'enfant peur
pointer vaguement du doigt ou touche ce qu'il veut dans les situations ot un enfant normal du méme age montre du
doigt ou présente des gestes spécifiques pour indiquer ce qu'il veut.
2,5
3-  Communication non verbale moyennement anormale. L'enfant est généralement incapable d’exprimer ses
besoins ou désirs par des gestes. Il est également incapable d'indiquer ce qu'il veut par des gestes.
35
4- Communication non verbale sévérement anormale. I'enfant n'utilise que des gestes bizarres ou particuliers qui
n'ont pas de signification apparente. Il n'intégre pas la signification des gestes et des expressions faciales des autres.
OBSERVATIONS
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XIll- NIVEAU D’ACTIVITE

1- Niveau d’activité normale pour I'dge et la situation. L'enfant ni plus actif, ni moins actif qu'un enfant normal du méme
age dans une situation semblable.
1,5
2- Niveau d’activité Iégerement anormale. L'enfant est parfois Iégérement agité ou plut6t ralenti. Le niveau d'activité de
I'enfant n'interfere que trés légérement avec sa performance.
2,5
3- Niveau d’activité moyennement anomale. L'enfant peut étre tres actif et difficile a contréler. Il peut dépenser de
I'énergie sans limite et ne pas aller volontiers au lit le soir. A I'inverse, il peut étre apathique et une stimulation important
est alors nécessaire pour le faire bouger.
35
4- Niveau d’activité sévérement anormale. L'enfant présente des niveaux d'activité extrémes allant, de I'hyperactivité a
I'apathie. Il peut passer d’un extréme a l'autre.
OBSERVATIONS

XIV- NIVEAU INTELLECTUEL ET HOMOGENEITE DU FONCTIONNEMENT INTELLECTUEL

1- Intellectuelle normale et fonctionnement homogeéne. L'enfant est aussi intelligent qu'un enfant du méme age et ne
présente ni habileté exceptionnelle ni probléme.
1,5
2-  Fonctionnement intellectuel Iégerement anormal. L'enfant n'a pas une intelligence aussi développée que celle d'un
enfant du méme &ge, ses capacités sont également retardées dans tous les domaines.
2,5
3- Fonctionnement intellectuel moyennement anormal. En général, I'enfant n'a pas une intelligence aussi développée
que celle d'un enfant normal du méme age. Cependant, il peut présenter une performance proche de la normale dans
un ou plusieurs domaines du fonctionnement intellectuel.
35
4- Fonctionnement intellectuel séverement anormal. Alors que I'enfant n'a généralement pas une intelligence aussi
développée que celle d’'un enfant du méme &ge, il se montre capable de fonctionner & un niveau supérieur par rapport
aux enfants de son age dans un ou plusieurs domaines.
OBSERVATIONS

XV- IMPRESSION GENERALE

1- Pas d’autisme. L'enfant ne présente aucun des symptomes caractéristiques de I'autisme.

2- Autisme Iéger. L'enfant présente seulement quelques symptdémes ou un léger degré d'autisme.

3- Autisme moyen. L'enfant. Présente un certain nombre de symptémes ou un degré moyen d’autisme.

4-  Autisme sévére. L'enfant présente beaucoup de symptémes ou un degré extréme d'autisme.
OBSERVATIONS
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C.A.R.S. Childhood Autism Rating Scale

( Scopler, Reichler, Devellis, Daly — Traductrice : B.Rogeé)

Disponible aux Editions Scientifiques et Psychologiques — 92130 Issy-Moulineaux

e

|- Relations sociales

[I- Imitation
lll- Réponses émotionnelles
[V- Utilisation du corps
V- Utilisation des objets
VI- Adaptation au changement
VII- Réponses visuelles
VIIl- Réponses auditives
IX- Golt- Odorat- Toucher
( Réponse et mode d’exploration)
X- Peur — Anxiété
XI- Communication verbale
XIl- Communication non-verbale
XIlI- Niveau d’activité
XIV- Niveau intellectuel et homogénéité

du fonctionnement intellectuel
XV- Impression générale

Examinateur

Age réel [ Ans mois
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
15 2 2,5 3,5
SCORE TOTAL
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Annexe 4

Catégories professionnelles selon

I’Office National des Statistiques

Industriel, gros commercant, gros exploitant, éleveur, patron pécheur, autres indépendant.
Commercant : propriétaire de taxi, artisan patron gérant.

Cadre supérieur, enseignant du supérieur, avocat, médecin, ingénieur, architecte, officier
supérieur.

Cadre moyen, personnel d’encadrement administratif, technicien supérieur, enseignant du
secondaire, officier.

Enseignant du fondamentale, sous-officier, technicien.

Employé, travailleur de service, chauffeur.

Ouvrier qualifié, ouvrier spécialisé.

Ouvrier non agricole.

Ouvrier agricole, manceuvre, agent de service, gardien.

10-Retraité, pensionné.

11- Sans profession.

12-Jeune non scolarisé ou exclu de I’école.

13-Femme au foyer s’adonnant a une activité secondaire source de revenus.
14-Femme au foyer.

15-Ecolier, lycéen, étudiant, apprenti, stagiaire.

16-Indéterminé.
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Annexe 5

Statistiques générales du service

REPARTITION SELON LE SEXE DES ENFANTS

SEXE NOMBRE FREQUENCE
FILLES 67 40.11 %
GARCONS 100 59.88 %
TOTAL 167 100 %

REPARTITION SELON LE SEXE ET L’AGE A LA PREMIERE CONSULTATION

AGE SEXEl FILLEs | GARcONs | TOTAL |FREQUENCE
< 03ans 04 06 10 9.98 %
03-05ans 14 22 36 21.55 %

06 - 08 ans 24 35 59 35.32 %

09 -10ans 09 14 23 13.77 %
12— 14 ans 12 12 24 14.37 %
>15 ans 04 11 15 8.98 %
TOTAL 67 100 167 100 %
FREQUENCE | 40.11% 50.88 % 100 %

276



DUREE D’HOSPITALISATION

DUREE NOMBRE FREQUENCE

1 mois 36 21.55%

6 mois 33 19.76 %

1an 34 20.35 %

2 ans 15 8.98 %

>2 ans 47 28.14 %
TOTAL 167

DELAI ENTRE LA 1°®* CONSULTATION ET L’HOSPITALISATION

DUREE NOMBRE FREQUENCE
-lan 74 44.31 %
lan 37 22.15%
2-3ans 13 7.78 %
03 -05ans 15 8.98 %
5-10ans 9 5.38%
>10 ans 19 11.37 %
TOTAL 167 100%
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DIAGNOSTIC

DIAGNOSTIC NOMBRE FREQUENCE
"Ia'\ruc:lljsbrrees Igrtsgﬂ::sants D 61 36.52 %
Psychose infantile 44 26.34 %
Déficit mental 54 32.33%
Euet]:;(t::; lrJr;ntal + troubles 01 0.59 %
Trisomie 21 01 0.59 %
Pas de diagnostic 06 3.59 %

TOTAL 167 100 %
AGE D’HOSPITALISATION
AeeT""| FILLES | GARCONS | TOTAL | FREQUENCE
< 03 ans 00 00 00 0 %
03 -05ans 09 13 22 13.17 %
06 — 08 ans 26 35 61 36.52 %
09 - 11 ans 12 18 30 17.96 %
12 - 14 ans 13 17 30 17.96 %
>15 ans 7 17 24 14.37 %
TOTAL 67 100 167 100 %
FREQUENCE 40.11 % 59.88 % 100 %
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RESUME

Les troubles envahissants du développement recouvrent des catégories diagnostiques
variées qui sont décrites dans plusieurs classifications. Leurs complexités sont a
I’origine de plusieurs hypothéses étiologiques et de stratégies thérapeutiques
nombreuses. Les études épidémiologiques sur les facteurs de risque plaident pour la
multifactorialit¢ avec un intérét marqué pour les facteurs environnementaux en
interaction avec des dispositions génétiques et ou biologiques. Il n’est pas exclu qu’un
jour une découverte vienne supplanter tous les développements actuels, aussi la
modestie est de mise pour tous ceux qui travaillent avec ces enfants. Dans notre étude
nous avons souhaité aborder ces troubles a partir du travail entrepris avec les familles,
pour tous les enfants que nous avons suivi en milieu institutionnel durant deux années.
Nous décrirons les circonstances de ces rencontres, la souffrance que provoguent ces
troubles, la mise en place de projets thérapeutiques. Notre objectif principal étant de
repérer le role des familles dans la prise en charge des enfants présentant des troubles
envahissants du developpement.

Mots clés : troubles envahissants du développement- classifications- facteurs de
risque- place des parents- evolution.

SUMMARY:

Pervasive developmental disorders include diverse diagnostic categories that are
defined in several classifications. Their complexities sparked off several etiological
hypotheses and therapeutic strategies. As far the risk factors are concerned,
epidemiological studies stand for a multifactoriality with a particular emphasis on the
environmental factors which interact with the genetic or biological dispositions.
However, it is not inconceivable that a new discovery would one day supplant all the
current developments, thus modesty is strongly required for all those who work with
these children. In my study, | wanted to tackle these disorders through a cooperative
work with the families of all the children followed-up in institutional environment for
two years. | will describe the conditions of these meetings, the suffering provoked by
these disorders and the implement on of therapeutic projects. Our prime objective is to
identify the role of families in the care of children who present pervasive
developmental disorders.

Keywords: pervasive developmental disorders, classifications, risk factors, parent’s
role, evolution.
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