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Préface
d’Hugo Horiot

Les personnes sensibles a la thématique de l'autisme sont nom-
breuses. Celles capables de le définir sont rares. Tenter d’expliquer
une réalité souvent méconnue est hasardeux. Les mots viennent a
manquer et parfois, trahir. Se livrer a tel exercice sans s’exposer a la
controverse, reléve de la gageure. Le sujet est sensible. L'effleurer
suffit a provoquer de vives polémiques. Quicongue s’en empare dans
la sphére publique 'apprend toujours a ses dépens : parler d’autisme
sous un angle plutdt qu’un autre, c’est a coup slr déchainer les pas-
sions et, hélas, choisir ses ennemis.

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

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

Handicap, trouble du neurodéveloppement et en passe d’étre
percue comme variante cognitive du genre humain, I'appellation
autistique s’étend a des profils tres variés. Jadis honnie, car syno-
nyme du deuil d’'une vie heureuse, elle est désormais recherchée,
convoitée, voire revendiquée.

Trajectoire développementale particuliere, trouble du comporte-
ment, spécificité neurobiologique et polygénétique, 'autisme est
partout. Tout le monde en parle, certains prétendent I'étre et, semble-
t-il, de nombreux autistes s’ignorent. Oncle, enfant, cousin, ami ou
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parent, qui N’a pas au Moins une connaissance située quelque part
sur le spectre de I'autisme ? De nos jours, c’est a la mode... « On est
méme tous un peu autistes », vous dira-t-on.

Une certitude toutefois demeure : 'autisme, on y entre malgré
soi. L'inverse est toujours suspect. A l'origine existe toujours une
incapacité a se conformer aux regles, conventions et contraintes d’'un
environnement. Cette incapacité engendre un décalage, lequel
entraine le rejet puis un mal-étre.

A quel moment un comportement devient-il suffisamment pro-
blématique pour étre jugé incompatible avec un groupe, une école,
une institution, un milieu professionnel ? D’autre part, quand com-
mence-t-on a trahir sa nature pour étre toléré, si ce n’est accepté ?
De la suradaptation a la marginalisation, trouver une juste facon
d’étre au monde est une oceuvre délicate. Il n’existe pas de mode
d’emploi. Seuls émergent quelques exemples. Certes porteurs d’es-
poirs et sources d’inspiration, ils ne sauraient servir de modéle a la
multitude. Le genre humain, y compris au sein de la famille autistique,
est complexe et varié. Avec 'aide et |le soutien plus que souhaitable
de ses proches, il appartient a chacun de s’approprier ou de se réap-
proprier son existence.

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

Hugo Horiot,

acteur et écrivain francais,
militant pour la dignité
des personnes autistes.
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Introduction

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

Pourtant, en France, 85 % des personnes concernées par l'au-
tisme sont des adultes'. De plus, comme en attestent les études les
plus récentes, la plupart des personnes autistes ont des capacités
intellectuelles dans la norme, voire supérieures. Au regard de ces
nouvelles données, les adultes avec TSA SDI? (trouble du spectre
autistique sans déficience intellectuelle) représenteraient, en fait, la
majorité des personnes autistes. Malgré cette prépondérance statis-
tique, les études et les ouvrages qui leur sont consacrés restent
rares : seulement 3,5 % des recherches sur l'autisme traiteraient
spécifiguement des adultes® ! Certains spécialistes vont jusqu’a par-
ler de « génération perdue* » pour désigner une vaste population
d’adultes autistes, passés au travers des mailles du filet diagnostique

1. https:/www.inserm.fr/dossier/autisme/

2. Bien que I'expression « personne avec TSA » releve d’un abus de langage et
ne fasse pas consensus, je 'emploierais ponctuellement par pure commodité
narrative.

3. Howlin, P, « Adults with autism: Changes in understanding since DSM-III »,
Journal of Autism and Developmental Disorders, 2021.

4. Lai, M.C., & Baron-Cohen, S, « Identifying the lost generation of adults with
autism spectrum conditions », The lancet, Psychiatry, 2015.
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durant 'enfance, et souvent condamnés a un long parcours d’errance
diagnostique.

Tandis que nos voisins anglo-saxons ont largement admis I'exis-
tence du TSA SDI et le bien-fondé des diagnostics tardifs®, la France
accuse quant a elle un retard considérable : de nombreuses lacunes
sont a déplorer, tant en matiére de diagnostic que d’accompagne-
ment et de prise en compte de ces adultes atypiques aux besoins
spécifiques. Ces manquements lui ont d’ailleurs valu plusieurs
condamnations par des instances européennes. Si les choses évo-
luent depuis quelques années, les progres, bien que tangibles,
restent timides.

Au cours des derniéres décennies, la recherche a mis en lumiére
I’hétérogénéité qui caractérise le spectre autistique, donnant lieu a
une grande diversité de profils cliniques : des plus typiques et pro-
bants aux plus atypiques ou atténués, ces derniers pouvant juste-
ment s’avérer difficiles a déceler avec les méthodes cliniques
habituelles. Longtemps cantonné a des conceptions étroites, le
regard sur l'autisme voit émerger des concepts inédits : autisme
invisible, autisme au féminin, camouflage autistique, neurodiversité,
etc. Bien que sujettes a controverses, ces questions témoignent
d’une évolution nécessaire dans la facon dont nous abordons I'au-
tisme. En paralléle, on assiste a ’émergence de mouvements engagés
en faveur d’une dépathologisation® de I'autisme. Si ces revendica-
tions semblent poursuivre de louables desseins en encourageant la
remise en question des normes sociales et la déstigmatisation des
TSA, certains objectent toutefois que ces visions reviennent a mini-
miser les défis du fonctionnement autistique. Plus généralement, de
nombreux sujets font I'objet d’apres débats et sont source de cli-
vages, aussi bien parmi les chercheurs et spécialistes, qu’au sein
méme de la communauté autiste.

En ce sens, j’ai conscience que les choix lexicaux revétent une
importance toute particuliére au sein de la communauté autiste, dans

5. Eneffet, le diagnostic tardif concerne majoritairement les personnes autistes
sans handicap intellectuel.

6. Le terme « dépathologisation » renvoie au fait de mettre une condition (ici,
’autisme) en dehors du champ médical et/ou psychiatrique, ce qui implique de
cesser de considérer celle-ci comme un trouble.
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la mesure ou ils pourraient trahir un positionne- i ) )
Un point sur la terminologie

ment idéologique. Je souhaite échapper a la autour de 'autisme
logique dichotomique qui consisterait a arbitrer EisEE]
entre une conception exclusivement médicale : ﬁr

ou, au contraire, sociale de l'autisme. L’autisme
englobe des réalités multiples : handicap plus
ou moins lourd pour certains, simple différence
de fonctionnement cérébral pour d’autres.
Partisane de la liberté de chacun de définir la maniére dont il éprouve
'autisme dans son quotidien, je m’efforce d’honorer cette diversité
de visions et de vécus.

[=]

www.lienmini.fr/3099-terminologie

W ETRE OU AVOIR ? TELLE EST LA QUESTION !

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

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

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

l:.f) Avant de plonger au cceur du sujet, une mise en garde
s’'impose : il convient de rappeler que ’lensemble des caractéris-
tiques autistiques évoquées tout au long de cet ouvrage ne sont
ni universellement ni exhaustivement présentes chez toutes les
personnes autistes, sans compter qu’elles peuvent s’exprimer

000000 OGCOONOS

7. Je profite de ce détour sémantique pour préciser que I'emploi du genre
masculin a été privilégié dans cet ouvrage dans le seul but de ne pas alourdir le
propos. Celui-ci ne vise en rien a entretenir des conceptions sexistes, mais est
entendu dans sa dimension générique.
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selon des modalités, des intensités et des fréquences tres
variables d’un individu a I'autre. Qui plus est, nous verrons que de
nombreuses questions subsistent, aussi bien dans la maniére de
définir et de circonscrire les TSA que de les évaluer.
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Définir,
expliquer et
diagnostiquer
Pautisme

Au-dela des représentations courantes,
souvent réductrices, comment définir I'autisme
aujourd’hui ? Cette premiére partie vise a poser
les fondements nécessaires a une
compréhension rigoureuse, nuancée et
actualisée de I'autisme. Elle en circonscrit les
contours, notamment a travers les criteres
diagnostiques et les modeles théoriques
explicatifs, tout en abordant sans détour les
polémiques et débats contemporains. Lobjectif
est d’éclairer la complexité du TSA, entre
données établies et controverses persistantes,
afin de dépasser les lieux communs.




Qu’est-ce

que ’autisme ?
~—r

L’autisme se traduit par une maniére particuliere de traiter I'in-
formation, d’appréhender le monde et d’interagir avec son environ-
nement — gqu’il soit social, matériel ou sensoriel. L’autisme donne lieu
a un ensemble de particularités cognitives, sociales, sensorielles,
émotionnelles et comportementales. Il influence la maniére de pen-
ser, de ressentir, d’apprendre, de comprendre, de percevoir et d’agir.
Dans ces domaines, on observe une diversité de sous-fonctionne-
ments, de surfonctionnements, ou encore de fonctionnements aty-
piques au regard de la norme. Loin d’étre une entité homogene,
’autisme recouvre une grande variété de situations, de conditions et
de profils, justifiant ainsi 'accent mis sur ’hétérogénéité du spectre
autistique.

Contrairement a certaines idées recues, I'autisme n’est ni une
maladie ni un trouble psychologique, psychiatrigue ou mental.
Il s’inscrit dans la catégorie des troubles du neurodéveloppement!
(TND), au méme titre que les troubles de I'attention, les troubles
du langage, les troubles des apprentissages (« dys »), les troubles du
développement intellectuel, etc. Ces conditions, d’origine neurolo-
gique, sont présentes dés la naissance et persistent tout au long de
la vie, on ne peut en guérir. Ces troubles résultent d’altérations pré-
coces du développement cérébral et sont susceptibles d’affecter un

1.  Le neurodéveloppement fait référence au développement progressif du
cerveau et du systeme nerveux. Ce processus implique la croissance, la matura-
tion et la spécialisation des cellules nerveuses, ainsi que la formation de
connexions et de réseaux neuronaux. Les troubles du neurodéveloppement sont
la conséguence d’anomalies précoces dans ce processus, affectant a la fois
'anatomie cérébrale (niveau structurel) et le fonctionnement cérébral (niveau
fonctionnel).
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large éventail de fonctions : la cognition, le langage, la communica-
tion, les interactions sociales, les perceptions sensorielles, la régula-
tion émotionnelle, la psychomotricité...

Précisons que cette classification de 'autisme en tant que trouble
du neurodéveloppement est soutenue par la communauté scienti-
fique internationale, et figure dans les manuels diagnostiques offi-
ciels. Cela rend caduqgue toute vision psychologisante de I'autisme,
notamment celle défendue par les courants psychanalytiques.

Un bref retour historique : les premiéres
descriptions de I’autisme

On attribue bien souvent la paternité de la découverte et des
premieres descriptions de l'autisme a deux grandes figures histo-
rigues : Léo Kanner et Hans Asperger, deux pédopsychiatres autri-
chiens. Pourtant, ce n’est que dans les années 1940 que ces deux
spécialistes ont publié leurs travaux, tandis qu’une pédopsychiatre
russe moins connue, Grunya Sukhareva, avait déja dressé une pre-
miére description détaillée des manifestations cliniques de I'autisme
dans les années 1920.

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

Alors méme qu’ils ont a priori mené leurs travaux de facon indé-
pendante, auprées de groupes d’enfants provenant de pays différents,
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les premiers signes autistiques mis en exergue par Sukhareva (1925),
Kanner (1943) et Asperger (1944) apparaissent assez similaires :

» Des particularités langagiéres, un retard, voire une absence de
langage ou, au contraire, une excellente maitrise du langage
(langage pédant, formel).

* Une communication non verbale atypique : un manque d’expres-
sivité, une communication non verbale pauvre (contact visuel,
gestuelle, posture).

» Une tendance a l’isolement : une tendance au retrait social, a la
solitude, a I'évitement d’autrui, des difficultés avec les interac-
tions sociales.

* Un besoin d’immuabilité : une rigidité psychique, des difficultés
d’adaptation, des réticences au changement, une tendance a
lautomatisme.

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

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

+ Des comportements stéréotypés : des comportements répétitifs
et inhabituels, des maniérismes moteurs, des tendances échola-
ligues?.

» Des intéréts spécifiques : des intéréts intenses et exclusifs; une
fascination pour certains objets, mécanismes ou thématiques; un
attrait pour les patternss.

2. L’écholalie est une tendance a la répétition des propos de l'interlocuteur. Il
s’agit souvent de répéter les derniers mots, ou les derniéres syllabes entendus.
La répétition peut également inclure des phrases complétes. L’écholalie peut
étre immédiate ou différée.

3. Les patterns font référence a des modéles simplifiés, a des structures ou
configurations récurrentes et cohérentes qui forment un ensemble logique.
Autrement dit, un pattern est une structure identifiable qui se répéte d’'une
maniére reconnaissable et prévisible dans un contexte donné.
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* Des anomalies sensorielles : une sensibilité inhabituelle a I'envi-
ronnement sensoriel, des réactions atypiques aux stimuli senso-
riels (bruit, lumiére, etc.).

Ces trois experts évoquent une prédominance de la vie intérieure
sur la réalité extérieure, ainsi qu’un certain détachement a I'’égard de
cette derniere. Asperger a également mis en évidence un manque
d’empathie, ainsi qu’une intelligence singuliére avec des pics de
compeétences dans des domaines spécifiques. Sukhareva évoque,
quant a elle, un mode de pensée particulier (marqué par I'abstrac-
tion, 'obsession, la rationalisation, la rumination), couplé a une pla-
titude et a une superficialité des émotions.

La conception et les classifications de I’autisme ont subi d’im-
portantes transformations au fil du temps. A I'origine, et jusque dans
les années 1980, l'autisme était assimilé a I'expression d’une psy-
chose, c’est-a-dire a une pathologie mentale apparentée a la schizo-
phrénie infantile. Ce n’est qu’a partir des années 1980 que 'autisme
a étéintégré en tant que tel au manuel diagnostique de référence (le
DSM). Il est alors catégorisé comme un trouble global du dévelop-
pement, puis redéfini comme trouble envahissant du développement
(TED)“. L’autisme se trouve ainsi scindé en plusieurs sous-catégories
— autisme infantile, autisme atypique, syndrome d’Asperger, syn-
drome de Rett, trouble envahissant du développement non spécifié
— qui feront I'objet de révisions marginales au cours du temps.
Finalement, dans les années 2010, les derniéres éditions des manuels
diagnostiques ont abandonné cette classification au profit d’'une
entité clinique unique : les troubles du spectre autistique (TSA), qui
sont désormais répertoriés dans les troubles du neurodéveloppe-
ment (TND).

4. Leterme « envahissant » sous-entend que le TSA affecte plusieurs aptitudes
(cognition, communication, langage, psychomotricité, sensorialité...), par oppo-
sition aux troubles dont les répercussions sont circonscrites (dysphasie = lan-
gage; dyspraxie = motricité; troubles de la communication sociale =
communication...).
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(:> En résumé, si les premiéres descriptions de I'autisme ont
été documentées des 1925, il a fallu attendre 1980 pour que 'au-
tisme soit officiellement reconnu. Les critéres de diagnostic ont
quelgue peu évolué au cours du temps, mais ils demeurent rela-
tivement proches des premiéres observations de Sukhareva,
Kanner et Asperger.

Les critéres diagnostiques de I’autisme

Les critéres de I'autisme sont aujourd’hui Les critéres diagnostiques

définis a travers des systémes de classifica- (DSM-5 et CIM-11)
tion qui font autorité a Péchelle mondiale : le =550 =]
DSM-5° (publié par Association américaine . L]

de

’OMS). Ces ouvrages, apparus dans les =
années 1950, font figure de référence interna-

psychiatrie) et la CIM-11¢ (rédigée par

www.lienmini.fr/3099-criteres-diag

tionale en matiére de classification des « maladies et troubles men-
taux ». lls ont en commun de chercher a caractériser, a classer et a
codifier les troubles. Ces manuels offrent une description métho-
digue des symptémes et des caractéristiques de chaque trouble, ils
servent ainsi de référentiel pour établir et harmoniser les diagnostics.

WV

5.

SYNTHESE DES PRINCIPAUX CRITERES DIAGNOSTIQUES
DE TSA D’APRES LE DSM-5

Critere A : déficits persistants de la communication et des inter-
actions sociales

» Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle.
» Déficits des comportements de communication non verbaux.

» Déficits du développement, du maintien et de la compréhen-
sion des relations.

DSM: Diagnostic and statistical manual of mental disorders (Manuel diagnos-

tigue et statistique des troubles mentaux). La version la plus récente du DSM
(2013) est la 5¢ version, d’ou la dénomination « DSM-5 ».

6.

CIM : Classification internationale des maladies. En 2018, la CIM a été mise a

jour avec sa 11¢ version (CIM-11).
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Critére B : comportements, intéréts ou activités restreints et
répétitifs

» Stéréotypies motrices, gestuelles, vocales, sensorielles ou liées
a l'utilisation d’objets.

* Rigidités, intolérance au changement, adhésion inflexible a des
routines.

* Intéréts restreints et fixes, anormaux dans leur intensité ou dans
leur but.

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

Critére C : les symptdémes doivent étre présents dés les étapes
précoces du développement.

Critére D : les symptdémes occasionnent un retentissement clini-
quement significatif.

Critére E : ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un han-
dicap intellectuel.

Pour qu’un diagnostic soit établi, les trois sous-critéres du cri-
tére A doivent étre réunis et ceux-ci doivent coexister avec au moins
deux sous-critéres du critere B (sur les quatre sous-critéres exis-
tants). De plus, le diagnostic doit satisfaire aux critéeres C,D et E. La
CIM et le DSM exigent que les symptdémes soient présents des la
petite enfance dans la mesure ou c’est ce qui peut permettre de
distinguer l'autisme de troubles proches d’apparition plus tardive.
Cependant, les versions les plus récentes de ces classifications pré-
cisent que la symptomatologie autistique peut se manifester plus
tardivement, a mesure que les exigences sociales s’intensifient.

Aux cdtés de ces nomenclatures reconnues au niveau internatio-
nal, il existe également une classification un peu a part : il s’agit de la
classification francaise des troubles mentaux de P’enfant et de
I’adolescent (CFTMEA). Cette classification est |la seule qui persiste
a concevoir l'autisme comme une psychose, alors méme que la
recherche scientifique a permis de réfuter cette hypothese (voir
p. 91). Bien que cette classification ne bénéficie d’aucune recon-
naissance de la communauté scientifique internationale et qu’elle
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soit qualifiée de « non consensuelle » par la Haute Autorité de Santé,
certains professionnels continuent d’y recourir.

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

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

Aujourd’hui, on considére donc que les troubles du spectre autis-
tique se définissent a partir de deux grandes catégories de symp-
tomes : d’'une part, des particularités sociales, relationnelles,
communicationnelles (voir pp. 136-150); d’autre part, des par-
ticularités cognitives, comportementales et sensorielles (voir
pp. 151-175).
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Une approche renouvelée de l'autisme :
le spectre autistique

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

En effet, Pautisme a longtemps été appréhendé a travers une
logique dichotomique :

« Autisme de Kanner / autisme Asperger

« Autisme de « bas niveau » / autisme de « haut niveau »
» Autisme avec / sans déficience intellectuelle

« Autisme sévére (autisme profond) / autisme léger

« Autisme typique / autisme atypique

Cette conception hiérarchisée de 'autisme transparaissait éga-
lement dans la littérature scientifique, ou il était courant de distinguer
plusieurs typologies d’autisme :

e ’autisme Asperger (= autisme léger)
e L’autisme a haut niveau de fonctionnement (= autisme modéré)®

e L’'autisme typique, I'autisme infantile ou l'autisme de Kanner
(= autisme sévére)

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

7. Lorna Wing est une psychiatre britannique qui a apporté une contribution
majeure a la recherche et a la sensibilisation sur 'autisme.

8. Nosographie : description et classification méthodique des troubles et mala-
dies sur la base de leurs caractéristiques et spécificités étiologiques (origine des
symptdmes) et clinigues (manifestations des symptémes). La CIM et le DSM sont
les ouvrages nosographiques par excellence.

9. A noter que certains auteurs interrogeaient toutefois la pertinence de dis-
tinguer 'autisme Asperger et 'autisme a haut niveau de fonctionnement.
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La seule classification subsistante, établie par le DSM, est basée
sur une classification a trois niveaux qui s’apparentent a des degrés
de sévérité des manifestations autistiques et a leur incidence en
termes d’autonomie et de besoin d’assistance.

* Niveau 1: nécessitant une aide modérée
* Niveau 2 : nécessitant une aide importante
* Niveau 3 : nécessitant une aide trés importante

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

f:> Ces changements nosographiques reposent sur un consen-
sus scientifique international et ont été favorablement accueillis
par la majorité des chercheurs et des personnes concernées. Cela
étant, ils font également 'objet de vives controverses (voir
p. 150), plus spécifiguement en ce qui concerne la disparition
du syndrome d’Asperger dans les nomenclatures médicales. En
paralléle, d’autres s’obstinent a tort a entretenir une approche
dichotomique de 'autisme en distinguant autisme de bas et de
haut niveau, sans tenir compte des expressions intermédiaires,
notamment par méconnaissance de la diversité du spectre autis-
tique.
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La diversité des profils et
de la condition autistique

Méme si les personnes autistes partagent nombre de traits com-
muns inhérents a leur condition, elles présentent toutefois une
grande diversité de profils : Phétérogénéité des tableaux cliniques
autistiques est la regle plutét que I’exception. Comme le précise le
DSM-5: « Les manifestations du trouble varient de facon importante
selon le degré de sévérité de celui-ci, le niveau de développement et
I’dge chronologique, d’ou le terme de spectre »'°,

Cette diversité des profils se manifeste sur le plan cognitif, social,
comportemental et sensoriel, au niveau de la présence ou de 'ab-
sence de certains symptdmes, de leur fréquence, de leur intensité,
et de leurs répercussions. Certains individus ont des capacités intel-
lectuelles dans la moyenne, voire supérieures, tandis que d’autres
présentent des troubles intellectuels plus ou moins séveres. Les
compétences en communication varient aussi considérablement,
allant de personnes non ou peu verbales a celles ayant des compé-
tences langagiéres avancées. Par conséquent, certains autistes sont
parfaitement autonomes dans le quotidien, alors que d’autres
dépendent de soutiens et d’'accompagnements plus ou moins impor-
tants. La diversité des profils cliniques que recéle I'autisme s’expli-
querait de différentes maniéres.

La trajectoire développementale

La trajectoire de développement fait écho
a I’dge d’apparition des premiers symptdémes
et a leur évolution dans le temps, ainsi gu’aux
antécédents familiaux et périnataux. Bien Of ey
souvent, le développement précoce ainsi que wwiwlienminifr/3099-signes-precaces
la sévérité et la précocité des traits autistiques
au cours de la petite enfance laissent présager du degré de gravité
du trouble dans le futur. Toutefois, ces pronostics n‘ont rien de sys-
tématique, et des troubles séveres durant I'enfance peuvent évoluer

Les signes précoces de TSA

10. American Psychiatric Association (APA), Manuel diagnostique et statistique
des troubles mentaux (DSM-5), 5¢ édition, Paris, Elsevier Masson, 2013.
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Vous ne vous sentez pas tout a fait «comme les autres»?
Votre famille, vos ami-es ne comprennent pas comment vous
fonctionnez ? Vous vous reconnaissez dans certains traits
associés a l'autisme... ou vous avez regu un diagnostic de
TSA ? Moi aussi !

Cet ouvrage est celui que j’aurais aimé trouver a la suite de

mon diagnostic tardif d’autisme :

» Une synthése compléte et sourcée des connaissances
actuelles autour de l'autisme chez l'adulte.

» Une vision objective et nuancée du quotidien des adultes
autistes et des outils concrets pour 'améliorer.

Sans jargon médical, mais sans étre un simple témoignage,
Vous étes autiste ? Moi aussi! s'adresse a toutes celles et ceux
qui veulent enfin comprendre, sans simplifier ni caricaturer,
pour mieux vivre au quotidien avec leur TSA.

"

Caroline Péchoux exerce depuis plusieurs années en tant que rédactrice-
correctrice et formatrice indépendante, tout en accompagnant des jeunes
en situation de handicap dans le milieu scolaire. Son diagnostic
d'autisme, recu a I'aube de ses 30 ans, a motivé plusieurs années
de recherches approfondies sur le sujet. Sur son compte Instagram
@eclair_autisme, elle anime une communauté engagée et partage des
informations fiables et utiles.
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