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l'autisme, |'Etat, la société
Histoire d’un trouble devenu public

Abordant pour ce numéro
la santé mentale du point
de vue de la santé publique,
I'autisme nous semble un
cas révélateur. Une contro-
verse récurrente émeut la
presse et le public autour
des troubles autistiques, leur
définition et leur devenir. Les
derniéres recommandations
de bonnes pratiques pu-
bliées par la Haute Autorité
de Santé' en furent chaque
fois I'occasion, ainsi que leur
suivi dans le cadre du Plan
Autisme.
La question de lintervention
d’une puissance publique régu-
latrice est souvent abordée dans
ces débats. Des associations re-
vendiquent avec vigueur quelle
prenne en compte les droits
fondamentaux des personnes
autistes, et régule des pratiques
décrites comme inadéquates. Des
professionnels sinquietent d’une
ingérence qui leur semble em-
piéter dangereusement sur leur
domaine d’expertise. La muta-
tion rapide du concept d’autisme
infantile depuis sa description
par Leo Kanner? en 1943 et les
transformations du champ de la
pédopsychiatrie dans la méme
période ont ébranlé la profession.
Lautisme évoluant en partie en
dehors de son champ, elle Sest
vue accusée de ne pas saccorder
au consensus international et de
tarder & fonder ses pratiques sur
des preuves.
Initialement défini comme un
probleme de santé — un trouble
du développement de 'enfant —
Pautisme a acquis le statut d’un
probléeme de santé publique. I
est devenu de fait un enjeu des
politiques publiques bien au dela
du champ de la santé. La prise en
compte de cette dimension publi-
que aide & comprendre la genése
de notre conception de 'autisme,
et sa place actuelle dans le champ
de la santé mentale.

La psychiatrie et ’Etat

La psychiatrie ne peut pas
se targuer d’'un pur pedigree
médical. On trouve la puissance
publique & son berceau. La pu-
blication en 1785 de Linstruction
sur la maniére de gouverner les
insensés, et de travailler a leur
guérison dans les Asyles qui leur

sont destinés, sur ordre du gou-
vernent, est considérée comme
lacte de naissance d’une prise en
charge spécifique de la folie en
France. C’est une loi® qui initie
et encadre la construction des
asiles départementaux, donnant
l'impulsion au boom asilairé* qui
culmine en 1969 avec une popu-
lation de 118000 internés.

Sans aller jusqua faire de la
psychiatrie I'expression d’un
pouvoir dont elle serait a la fois
Pexercice et la justification, il faut
reconnaitre que son histoire est
intimement liée 2 celle des insti-
tutions publiques.

La pédopsychiatrie et
Pautisme

La pédopsychiatrie n’y échappe
évidemment pas. Sans faire ici
son histoire, il est utile de sou-
ligner quelques particularités de
la situation francaise vis a vis de
lautisme.

Le concept d’autisme, que
Kanner emprunte a Bleuler pour
caractériser un trouble inédit du
contact affectif, a eu un destin
particuli¢rement fécond aux
Etats-Unis (ou Kanner a immigré
vingt ans auparavant). Il déplore
méme des 1965 qu’une vogue
pour le diagnostique d’autisme
en attenue la portée et quon
« cherche la mére » a lorigine
du trouble : « Presque d’un jour
a lautre, le pays sembla peuplé
d’une multitude d’enfants autistes,
et cette tendance devint méme per-
ceptible & [étranger»

Plusieurs facteurs vont concou-
rir & Pexpansion des limites de
lautisme. La classification améri-
caine® puis mondiale’ des troubles
mentaux font de lautisme le
prototype des troubles envahis-
sant du développement (TED),
requalifiés troubles du spectre
autistique par le DSM V. Clest
Pensemble de ces troubles quon
nomme désormais « autisme ».
Leur prévalence aujourd’hui
estimée A pres de 1/1508, en fait
de facto un probléme de santé
publique.

En France, ce concept élargi
de trouble neuro développe-
mental mettra plus de temps
étre adopté®. Les TED seront
considérés avec plus de circons-
pection. « Autisme » désignera
plus longtemps un trouble rare et

spécifique aux cotés des psychoses
infantiles décrites dans la classifi-
cation francaise'’.

Cet asynchronisme historique a
été commenté comme la marque
d’un archaisme francais qu’il
reviendrait 4 I'Frat de réduire,
comme si c¢’était d’abord sur le
terrain conceptuel que devaient se
faire les progres. Mais la psychia-
trie de 'enfant, en France comme
ailleurs, est une discipline qui ne
décide pas de son histoire, dans
un splendide isolement.

Un mouvement de la société
Lessor de la catégorie de I'autisme
aux Etats-Unis est interprétée par
Eyal'' comme une conséquence
directe du véritable séisme que
fut la désinstitutionalisation du
retard mental a la fin des années
soixante. Les institutions fermées
ce¢dent alors la place & une
matrice institutionnelle compo-
site qui fait le lit de cette notion
de spectre autistique élargi. Une
nouvelle organisation sociale de
expertise portée par éducateurs
spécialisés, psychomotriciens,
psychologues comportementalis-
tes et parents questionne le role
de la psychiatrie.

Lautisme n'est pas une entité
strictement naturelle définie une
fois pour toute par des hommes
de science. Les personnes intéres-
sées réagissent a la catégorisation
dont elles font 'objet et la modi-
fient en retour'?.

On considére a bon droit que les
associations de parents ont été, en
France, des acteurs déterminants
du changement. Un mouvement
de la société civile a certainement
pesé sur les institutions publiques
pour obtenir un changement
dans les représentations et les
pratiques. La saisie du Comité
Consultatif National d’Ethique
en 1994, la loi « Chossy »"
qui marque reconnaissance de
l'autisme comme handicap, en
sont quelques jalons. Lexistence
méme des Plans Autisme
pilotés par différents gouverne-
ments depuis 2005 en procede
directement.

Des personnes avec autisme font
elle-méme entendre une parole
publique qui participe a une re-
définition de notre conception
commune de ce qu'est 'autisme.
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Temple Grandin, dont la noto-
riété est proprement mondiale en
est le parangon. Plus récemment
en France, Joseph Schovanec
endosse avec malice et sans
naiveté ce role de héraut de
lautisme.

Une exposition de la spheére
. V4

privée

Lexpérience d’un trouble au-
tistique chez I'enfant tend aussi
pour bien des familles 4 mettre
la sphere privée sous le regard
public dans un autre sens.
Lautisme est paradoxalement un
« handicap invisible » qui expose
particuli¢rement au regard
des autres. Celui des proches,
parfois percu comme dénongant
les compétences éducatives des
parents de cet enfant « diffi-
cile 3 éduquer ». Celui de 'école
souvent, ot la plupart des enfants
font I'expérience d’une intégra-
tion a différents degrés. LEcole
est en effet le lieu théorique d’'une
« égalité des droits et des
chances » qui reste en pratique
difficile 4 mettre en ceuvre par
I’Education Nationale avec les
moyens alloués. Les parents et
leurs enfants sont aussi directe-
ment aux prises avec le dispositif
public d’aide et de compensa-
tion, notamment par les Maisons
Départementales des Personnes

Handicapées, organe principal
chargé d’accomplir la volonté du
Législateur en mati¢re d’inclusion
sociale.

Pour beaucoup de familles,
lautisme est l'origine d’une
difficile exposition de la sphére
privée 4 un regard public et mul-
tiple qui peut étre per¢u comme
accusateur. Au-dela de la ques-
tion de la stigmatisation, cette
exposition est aussi décriée par
certains parents comme le signe
d’une injustice sociale, traduisant
Pincapacité d’un service public a
agir en conformité avec les prin-
cipes qui le régissent.

Il faut défendre la société
Quoi qu’il en soit de notre com-
préhension actuelle de l'autisme,
nous ne pouvons échapper au
constat quelle est devenue une
chose publique. Sa requalifica-
tion en fait une question qui
excede largement le champ de
la santé mentale, puisqu’elle tra-
verse la pédiatrie aussi bien que
I'éducation ou la prise en charge
sociale du handicap et les disposi-
tifs d’inclusion.

La considérer uniquement
comme un probléme de santé
ne permet pas de simplifier sufhi-
samment les questions pour y
répondre au mieux, que ce soit en
terme de définition ou en terme

Psychose et migration :

entre clinique, épidémiologie et politique

d’apparition, ou encore favori-
ser I'estime de soi et les habiletés
sociales du patient, il parait bien
impuissant pour prévenir un
phénomeéne d’une telle ampleur
4 Iéchelle de la société entiére.
Inversement, comment éclairer
une clinique singuliere a laide
des connaissances du terrain épi-
démiologique ? Si ces données
permettent de mieux appréhen-
der la santé des populations, il ne
fait aucun doute que I'apparition

d’un trouble psychotique chez
un patient migrant se situera
toujours au carrefour de causa-
lités multiples et équivoques. La
singularité sera alors bien plus
riche que les seules données
épidémiologiques, ces dernié-
res ne suffisant pas 2 intégrer de
maniere holistique ce que Vonarx
et Desgroseiller appellent la
« trajectoire de vie »" du patient.
Sans doute est-ce au carrefour
d’une double volonté alliant une
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de prise en charge.

Méme un chercheur comme
Michael Rutter' dans sa récente
revue des progres accomplis,
invite a la prudence, soulignant
que malgré des avancées majeures
« certains résultats doivent nous
alerter, nous exhortent a une re-
conceptualisation et a éviter les
affirmations qui iraient au dela
des preuves.»

En tout érat de cause, le sort que
la société réserve a ses membres
vulnérables ne saurait se résumer
a leur traitement par la médecine.

“Rose/or”

A linverse, « Les progres de la
psychiatrie de enfant sont lour-
dement tributaires des avancées
des différentes sphéres de la société.
Elle doit son existence méme
a [évolution des attitudes des
hommes a ['égard de leurs fréves
bhumains durant les deux derniers
siecles.» M

(suite de la page 12)

orientation politique en faveur de
Pamélioration de 'accueil des mi-
grants associée du coté du soin a
une écoute attentive du réle de la
migration et des conditions socia-
les dans la trajectoire des patients
migrants que se situe le premier
pas en faveur d’une meilleure
prise en charge d’'un phénomene
qui pourrait sapparenter A une
« épidémie moderne ». M



