PSYCHIATRIE et AUTISME

Dès 1993-1995, Simone Veil, alors Ministre de la Santé, sollicitée par les associations de parents d’enfants autistes, avait mis en place les conditions d’un plan spécifique répondant aux besoins urgents afférant à l’autisme. 

Les secteurs de psychiatrie infanto-juvénile, largement concernés par les interrogations soulevées, s’étaient penchés sur cette nouvelle façon d’être interpellés. Ceci reflétait deux positions novatrices : la place des usagers dans le dispositif de soin et la remise en question d’un rapport classique entre médecin et patient.

Les patients souffrant de VIH avaient déjà révolutionné la place du patient qui sous leur impulsion deviendra usager considéré dès lors comme responsable et autonome. Les psychiatres des adultes et des enfants n’étaient pas de reste car sans cesse questionnés, sur un plan idéologique, par la  société à travers les média et les intellectuels. Ceci allait jusqu’à l’interrogation de la nécessité de leur existence ou non et sur le fait que la psychiatrie, à travers l’hôpital, créait le fait psychiatrique et pourquoi pas la maladie mentale ! Actuellement le mouvement idéologique issu, de la société et des associations d’usagers relayé par l’administration, nos tutelles et parfois les universitaires, est fondamentalement hostile à la psychiatrie sans prendre conscience du caractère stigmatisant et préjudiciable de cette position pour les patients.
Les psychiatres et les équipes de psychiatrie furent donc des acteurs actifs de ce mouvement. Après les années de la création de la sectorisation, l’anti-psychiatrie secouait l’institution tandis que la psychanalyse poursuivait ses efforts de théorisation repris par la psychiatrie tant sur le plan de la clinique individuelle qu’institutionnelle. 

Si, officiellement, les secteurs de psychiatrie infanto-juvénile sont nés dans les années 60, c’est dans les années 70 (fin 70) et début 80 qu’ils ont connu  un véritable essor. La pédopsychiatrie s’est développée à partir des CMP et des Hôpitaux de Jour qui ont alors accueilli, comme mission première, bon nombre d’enfants psychotiques et autistes en attente de place, de lieu de soins, de prise en charge. 

Les pédopsychiatres français recevaient une formation dynamique, soutenue par une formation continue annuelle emblématique appelée la « semaine de Misès», à la Fondation Vallée où venaient participer à l’enseignement S. Lebovici, M. Soule, R. Diatkine et bien d’autres encore, de ceux qui ont construit cette discipline. La recherche de compréhension de la pathologie mentale abordait les données classiques concernant la dimension constitutionnelle mais aussi relationnelle, émotionnelle, affective et cognitive. Nos instruments cliniques étaient ceux de l’observation, de la confrontation autour de cas cliniques, de  monographies, de supervisions. 

Notre capacité soignante s’appuyait sur une connaissance fine de la clinique de l’enfant dans sa singularité et dans l’interrelation qu’il a avec son entourage. La psychiatrie ne s’est pas fondée sur la mise en place de protocoles qu’ils soient thérapeutiques ou éducatifs mais sur une confrontation constante de nos actions relancées par une réflexion et une reprise de la théorisation, de la pratique confrontée aux écrits. La dimension corporelle a toujours fait partie de l’analyse compréhensive débouchant parfois sur un diagnostic et sur l’action dite thérapeutique dont on verra quelle en est la globalité. C’est donc un pari ambitieux que portait la psychiatrie : intervenir par le biais de la relation afin de faire émerger l’enfant de son enfermement autistique.

Ce projet a fait l’objet d’un investissement fort de toutes les équipes de pédopsychiatrie : la clinique s’est affinée, les expériences se sont multipliées, le plus souvent ouvertes sur la cité. De Bettelheim nous en connaissions essentiellement les documentaires passés à la télévision et qui ont eu le mérite de révéler au grand public ce qu’était l’autisme. Le mouvement idéologique était à la réduction de l’hospitalisation à temps plein lourdement critiquée et à la création de l’hospitalisation à temps partiel. 

A côté d’une approche compréhensive soutenue par la psychanalyse dite classique, deux courants animaient la pédopsychiatrie, le courant anglais kleinien avec les auteurs dans la lignée de M. Klein, W.Bion, M. Malher, F.Tustin et D. Meltzer investis plus largement par les psychiatres car faisant une part belle au corps et à l’enfant et le courant lacanien avec un écho plus large chez les psychologues avec J.Lacan, F. Dolto, M. Manonni laissant une place plus grande à la parole. F. Dolto eu une large audience dans le champ de l’enfance et dans le grand public.

Les hôpitaux de jour accueillaient majoritairement dans les années 80, cinq jours par semaine, des enfants autistes et psychotiques. La clinique diversifiait, au sein de ces groupes, des entités diverses. Cette clinique a permis de rompre avec les unités temps plein pour enfant en séparant les pathologies suivant leurs symptômes, leur structure, leur évolution et leur approche thérapeutique possible. Actuellement, la collaboration et la complémentarité avec le secteur médico-social se développent en dépit de logiques institutionnelles et financières parfois antagonistes.
Ces hospitalisations de jour ont toujours été menées par une équipe pluriprofessionnelle avec des infirmiers psychiatriques, des éducateurs spécialisés, des psychologues, des rééducateurs mais aussi des instituteurs détachés de l’éducation nationale. 

Les instituteurs exerçaient soit au sein même de l’hôpital de jour, soit dans une école spécifique mise à disposition de plusieurs secteurs de psychiatrie infanto-juvénile soit plus rarement au sein d’une école de quartier. 

Ainsi la pédopsychiatrie française n’a jamais envisagé qu’elle prodiguerait exclusivement des soins tout au long de la journée aux enfants accueillis en hôpital de jour. Elle a théorisé son approche à la fois par la notion de contenant institutionnel et par la triple dimension thérapeutique, éducationnelle (dont scolaire) et socio-familiale. Le thérapeutique se faisant soit à travers des psychothérapies dont la difficulté n’était pas des moindres et demandait un engagement long et patient de la part du psychothérapeute soit  des ateliers thérapeutiques dont le cadre rigoureux et précis utilisait diverses médiations. L’éducatif scandait les temps de la journée, temps centrés sur le quotidien et sur la rythmicité enfin sur l’autonomie. La socialisation s’exprimait dans le partage de certaines activités avec le monde extérieur. Enfin l’instruction était adaptée dans sa forme car peu d’enfants, déjà assez grands, avaient accès à l’acquisition d’un savoir scolaire classique. 

La relation aux parents était le reflet de celle qui existait en médecine, moins interlocuteurs aptes à orienter les décisions que personnes souffrantes  prises dans une relation douloureuse et parfois contraignante avec l’enfant. Les efforts de compréhension que menaient alors les pédopsychiatres sur les déterminants de manifestations aussi graves, leur désir de comprendre le comment dérivaient souvent sur le pourquoi. Ce glissement du comment au pourquoi, le questionnement sur la cause ont certainement mis à mal les parents et égarés plus d’un d’entre-nous alors même que le socle constitutionnel  de la maladie n’était guère mis en cause. Ce débat semble toujours à l’œuvre ou instrumenté souvent pour des raisons plus idéologique ou de simplification, partagées par tous les acteurs du processus, praticiens universitaires ou non, politiques, associations de parents, journalistes, comité d’éthique….
Mais si cette souffrance fut réellement aggravée par ces efforts de compréhension du fonctionnement psychique et de la construction de l’enfant dans son milieu familial, le but ne fut pas de la provoquer ni de l’accentuer, son approche ne fut pas aussi déterministe dans tous les lieux ni partout exercée de façon aussi caricaturale. La recherche de la compréhension, le désir de toucher le « début » de la maladie (puisque ces enfants semblaient être nés sains) la volonté d’intervenir plus précocément étaient les moteurs essentiels de ce mouvement où « comprendre est pourtant renoncer à juger » comme nous le dit André Malraux. 

Les équipes de pédopsychiatrie se sont intensément investies, longuement et avec espoir dans le traitement des enfants autistes. Je salue là le travail qui a été fait et qui a permis les avancées que nous connaissons. 

C’est ainsi qu’animés du même désir de comprendre, prévenir et soigner qui avait présidé au développement de la psychiatrie de secteur les pédopsychiatres ont investi deux champs complémentaires, celui de la toute petite enfance et celui de l’adolescence, l’un et l’autre ont profité des avancées aussi bien psychanalytiques que développementales, cognitives et biologiques. 

Peu de pays ont, à ce point, fait des ponts entre les divers domaines concernant la connaissance de la construction psychique du bébé. La prévention de l’installation de l’autisme, déjà trop figé vers 5-6 ans, a été une volonté des pédopsychiatres. Les secteurs de psychiatrie infanto-juvénile travaillent en bonne intelligence avec la PMI où les pédiatres sont désormais à même de dépister les enfants qui mettent en place un retrait affectif et de percevoir les clignotants inquiétants. Ils adressent ces enfants parfois avant 2 ans vers les CMP. C’est malheureusement dans ces situations que la réticence des parents à consulter est la plus grande pressentant peut être la gravité possible des troubles de leur jeune enfant alors que pour d’autres troubles fonctionnels les parents viennent très volontiers dans ces CMP (pour preuve les files actives des moins de 3 ans).

Parfois restreinte par l’insuffisance des moyens, la thérapeutique s’inscrit sur des temps scandant les dimensions éducatives, scolaires et sociales. Le reproche qui nous est fait ne peut être celui d’une absence « d’éducation » mais celui d’une absence « d’éducation protocolisée et opératoire ». Le reproche que nous nous ferions est de ne plus pouvoir déployer une fonction thérapeutique avec autant d’intensité.  Nul doute que là, plus qu’ailleurs, les dimensions de répétition, d’intensité et de fréquence sont décisives lorsqu’elles sont portées par un professionnel tenant compte, dans l’inter relationnel, de l’émotion et des affects (au moins de leur émergence).

Les secteurs de psychiatrie infanto-juvénile essaient d’intégrer ces protocoles éducationnels ce qui n’est pas simple pour une raison de choc de culture entre les notions de collectif et d’individuel. Les anglo-saxons sont plus accessibles au déroulement systématique d’actes éducatifs répétés, les professionnels français sont très attachés à la créativité de la rencontre nécessitant une adaptation progressive de grandes lignes éducatives. Nous avons beaucoup de mal à dissocier le cognitif, le comportement et le biologique du pulsionnel, de l’affect, de l’émotion dans une interrelation ou prédisposition et environnement se conjuguent.

Quant au diagnostic de l’autisme, les psychiatres sont heureux qu’il s’élargisse dans ce qui est appelé troubles envahissants du développement (TED). La réduction de ces troubles au seul autisme nous semblait appauvrissant face à la richesse et la diversité clinique que nous avions appris à travers les notions de psychose, prépsychose et dysharmonie psychotique. Cependant dans l’acte de diagnostic, les psychiatres  ne sont pas liés à la désignation finale qui peut varier dans le temps. Pour eux, l’élaboration diagnostique, dont ils ont la responsabilité, est un temps de connaissance approfondie de l’enfant, une recherche de compréhension de son fonctionnement, de ses potentialités, ce qui est déjà le début du soin.  Les familles ne s’y trompent pas et nous voyons le jeune enfant évoluer dès les premières consultations intégrant démarche diagnostique et traitement. 

Détacher la procédure d’élaboration diagnostique du soin est un risque d’assèchement de l’un, de l’autre et des deux. Poser le nom de la maladie n’est pas aussi compliqué que chacun aime à le dire. Comprendre comment l’enfant utilise ou non ses différentes fonctions et comment, à partir de là, l’aider à rentrer dans un processus développemental est tout autre. Diagnostiquer ne va pas sans soigner et inversement. Par contre diagnostiquer pour prescrire à d’autres professionnels un soin, qu’on ne pratique pas soi-même, peut poser une question sur les plans scientifiques et éthiques. Les équipes fleurissent pour élaborer des diagnostics et évaluer ce que font les autres professionnels, peu osent se lancer dans le soin avec la même ardeur et s’évaluer soi-même. 

Lorsque nous lisons, tant d’années après, le constat d’un manque constant de structures pour les personnes autistes et apparemment l’insuffisante évolution des moyens, nous nous posons la question de savoir où est passé l’argent de tous ces plans en faveur de l’autisme nationalement et régionalement, qui en a fait l’évaluation, où en sont les résultats, où ces données sont-elles collectées ?

La pédopsychiatrie a rencontré des difficultés pour mettre en place des réponses pour les grands enfants et les adolescents. Elle n’y accueille que peu de grands enfants et adolescents autistes ou souffrant de TED. Ils sont le plus souvent reçus dans des instituts thérapeutiques éducatifs et pédagogiques (ITEP), les instituts médico-éducatifs (IME) ou chez leurs parents qui souhaitent rarement les confier à nos structures. Nous aurions pourtant une place à offrir, plus temporaire, plus pointue au sein d’un ensemble consacré à une approche éducative plus large. La rareté des moyens et la critique de l’institution formulée par les pédopsychiatres nous ont rendu très frileux si bien que peu de projets ont émergé de cette sphère. 

Quant à la psychiatrie des adultes, quels moyens sont mis à sa disposition pour développer des réponses adaptées aux demandes en urgence faites pour des personnes autistes ? Celles-ci émergent des familles épuisées, des institutions dépassées par les troubles comportementaux d’adultes autistes à des phases évolutives de leur maladie et toujours tardivement. 

Leur hospitalisation n’est en général pas préparée car vécue comme « le bout du bout », l’échec, l’épuisement, l’abandon. Et pourtant, des hospitalisations séquentielles en psychiatrie, anticipées, peuvent être l’occasion d’une mise à plat de l’état de la personne sur les différents plans y compris somatique, d’une pause offerte à chacune des parties, d’un rééquilibrage du traitement. 

Ceci est loin d’être simple car parfois les troubles sont intriqués et débordent autant le patient que l’entourage et les professionnels. 

L’autisme, du jeune âge à l’adulte, échappe fréquemment aux projets et aux espérances et les dépasse parfois aussi. 

Tant que la psychiatrie, face aux différentes étapes de la vie, sera ainsi stigmatisée, elle sera amputée d’une partie de ses capacités car elle deviendra inéluctablement lieu de relégation et de souffrance. La psychiatrie apporte ce pourquoi elle est faite et le soin y a une place centrale. Alors la psychiatrie des adultes, pour améliorer l’état du patient autiste, a besoin de se situer dans un projet pour la personne avec un avant et un après. 

La pédopsychiatrie et la psychiatrie des adultes se transforment sans cesse et cherchent à intégrer les nouvelles approches thérapeutiques comme celles éducatives. Elles ont le souci du comment, ce qui peut être perçu comme celui d’un pourquoi, la représentation de la complexité peut être mal acceptée. Les psychiatres restent modestes face à une pathologie très énigmatique, ne permettant pas que nous nous posions en expert, ni quiconque et encore moins au titre de la capacité d’en faire le diagnostic. Les psychiatres soucieux de la souffrance et de la dignité de leur patient, ont, de fait, toujours eu une difficulté à appliquer uniquement des protocoles opératoires et insuffisamment respectueux, à leurs yeux, de l’individualité de la personne autiste ainsi que de sa dimension affective. Ils savent par contre que la thérapeutique peut parfaitement se coupler plus systématiquement à de l’éducatif. 

Rappelons, s’il en est besoin, que les théories psychodynamiques n’ont jamais voulu être des modèles étiologiques mais qu’elles s’efforcent à décrire le fonctionnement mental. Les psychiatres ont constaté qu’un véritable travail de construction psychique s’opère dans les lieux de soins et qu’il doit être parfois premier pour que les effets de l’éducation soient possibles. Notre souci est celui de l’accès le plus précoce possible à une compréhension de la maladie susceptible d’handicaper considérablement les patients, à un traitement adapté s’intégrant aux dimensions éducatives, scolaires et sociales dont le poids respectif sera fonction de son état, de l’expression de sa souffrance au cours du temps. 

La recherche est indispensable, les protocoles éducationnels ne sont peut-être qu’une étape actuelle à la réflexion, ils n’épuisent en rien les ressources souhaitables et à venir dans le traitement de ces troubles.

Nous souhaitons que les moyens soient réellement mis à disposition de la création de petites unités ouvertes dans la cité et que ces personnes autistes adultes aient accès, comme tous, au dispositif psychiatrique lorsque celui-ci est nécessaire. Ceci exige également que des moyens soient donnés à la psychiatrie pour mieux y répondre, que cette réponse ne soit pas limitée au diagnostic mais axée vraiment sur cette question thérapeutique, enfin que l’opprobre ne soit pas jetée sur une institution englobant alors et les professionnels et les patients qui y reçoivent des soins. 

Docteur N.Garret-Gloanec, Présidente de la Société de l’Information Psychiatrique, 

Secrétaire général de la Fédération Française de Psychiatrie
Docteur F.Roos-Weil, Membre du CA de la SIP
Docteur Yves Boudart, 

Responsable des relations internationales de la SIP

AVIS N°102 Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé « Sur la situation en France des personnes, enfants et adultes, atteintes d’autisme »

Suivi d’une cohorte d’enfants porteurs de troubles autistiques et apparentés en Ile de France de 2002 à 2007 Rapport présenté par Jean-Pierre Thévenot*, Alain Philippe**, Françoise Casadebaig** Rapport de juin 2004

PAGE  
6

