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Actualités

Lyon — 20 novembre 2010 :
20<me congres Autisme France

POUR LA RECONNAISSANCE
DU HANDICAP AUTISTIQUE

H_lm'-ﬂ-ﬂ WERRmETR 1010 Centre e I'-un]-fit_l- {,,n

20¢me congres

Si Autisme France a choisi d’intituler son
congrés « Pour la reconnaissance du
handicap autistique », c’est qu’il y a ur-

res de 1200 congressistes ont été ac-

cueillis par le Sénateur Maire, M. G

Collomb. Sensible au combat citoyen
porté depuis 20 ans par les familles de per-
sonnes avec autisme, il s’engage a soutenir la
proposition de faire de 'autisme « la grande
cause nationale » en 2011. Daniéle Langloys,
nouvelle Présidente d’Autisme France salue
la publication en janvier dernier, de 1'état
des connaissances sur « autisme et TED »
dressé par la Haute Autorité de Santé (HAS),
mais elle exige un « plan d’'urgence » en par-
ticulier pour les 2/3 des autistes qui sont des
adultes. Elle lit le message de Mme Bachelot,
ministre des solidarités et de la cohésion so-
ciale. Le Dr S. Sonié, du CRA Rhone-Alpes,
conclut cette introduction en faisant I'éloge
du travail d’équipe.

Premier intervenant, le Dr Sylvain
Briault, (CNRS, Université d’Orléans),
sous le titre : « Génétique et autisme », a
fait part de nouvelles voies d’exploration
apres 10 ans de recherche.

gence : L’autisme bénéficie d’'une recon-
naissance comme handicap, qui reste,
malgré la loi de 1996, trés théorique.

- Concrétement, la connaissance des
spécificités de I'autisme reste large-
ment absente des formations pour tous
les professionnels concernés : méde-
cins, enseignants, éducateurs spécia-
lisés, méme si des professionnels de
terrain cherchent de plus en plus a se
former dans les établissements.

- Concrétement, trop souvent encore,
I’autisme est réduit a une maladie psy-
chiatrique, pour laquelle les psycho-
thérapies psychanalytiques sont pro-
posées voire imposées, alors qu’elles
sont inefficaces.

- Concréetement, I'autisme, qui ne fi-
gure pas en tant que tel dans la loi de
2005, est dissous dans la déficience
intellectuelle (alors que comme [I'af-
firme le document de la HAS de jan-
vier 2010, 70 % des personnes autistes
n’ont pas de déficience intellectuelle)

| Surleplan épidémio-
logique, le sex-ratio
observé en autisme
(4 garcons pour 1
fille) s’explique par
une plus grande
sensibilité aux mu-
tations de l'unique
chromosome X des garcons alors que les
filles disposent d’'un deuxieme X de relais.
La cause génétique de l'autisme est donc
avérée, ce que confirme d’autre part 'obser-
vation des remaniements subis par le chro-
mosome X (shank 3, neuroligine NGL4), qui
peut associer autisme et déficience mentale.
On a méme repéré des anomalies génétiques
communes avec la schizophrénie.

En neurobiologie, I'exploration de la sy-
napse a glutamate confirme I'implication gé-
nétique. Sur un schéma figurant la jonction
entre un neurone et une cellule effectrice
(musculaire, par exemple), S. Briault ex-
plique comment la transmission d’'une infor-
mation dépend de neuromédiateurs comme
le glutamate. Par des expérimentations sur
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ou pire, dans le handicap psychique.
- Concrétement, la scolarisation des
enfants autistes reste dérisoire, faute
de connaissance de leurs particularités
cognitives, sensorielles et comporte-
mentales, malgré les efforts de cer-
taines inspections académiques.

- Concrétement, la vie professionnelle
et sociale des adultes reste tout aussi
dérisoire par défaut d’accompagne-
ment adapté dans le métier, dans les
loisirs, dans la vie citoyenne.

C’est tout le regard sur les personnes
autistes que nous devons apprendre
collectivement a changer : il ne faut
pas parler seulement de déficience,
mais d’altérité ; c’est leur différence qui
doit étre connue et reconnue, et accom-
pagnée dignement. Nous pouvons et
devons tous devenir compétents dans
cette démarche.

Daniéle Langloys
Présidente d’Autisme France

des souris avec X fragile, il a étudié la fonc-
tion de régulateur chimique qui s’effectue
par l'intermédiaire de la protéine FRMP,
« chef d’orchestre » du codage. Sila réaction
impulsée par le glutamate est défaillante, on
constate un désordre des interactions so-
ciales, caractéristique de I'autisme.

Une recherche paralléle portant sur la fonc-
tion de l'astrocyte chez des souris avec X
fragile a mis en évidence l'action positive
du lithium.

Trois conclusions claires :

1. Les progres techniques qui permettent
une étude plus fine des remaniements
chromosomiques et d’identifier les ano-
malies et leurs mécanismes, ouvrent une
voie prometteuse pour la compréhension
des causes de I'autisme.

2. En I’état actuel des connaissances, I'im-
plication génétique concerne au moins
90% des cas d’autisme.

3. Ces études en cours permettront d’envi-
sager des traitements thérapeutiques sus-
ceptibles de corriger certaines anomalies
constatées.



Le Pr Eric Fom-
bonne (Montréal)
enchainant sur
I’épidémiologie de
lautisme propose
un bilan des études
récentes pour mise
a jour rendue im-
posée par une définition plus précise de
lautisme, des outils plus fiables et des mé-
thodes d’identification plus rigoureuses. Il
a ainsi constaté une progression réguliere
du taux de prévalence du trouble autis-
tique depuis 'année 2000. Ce taux sur une
classe d’age est actuellement de I'ordre de
0,7 %, soit 1 enfant sur 140. Or, il ne s’agit
pas d’'une épidémie! La croissance du taux
observé tient en fait a 'amélioration des
analyses statistiques et au développement
des services de dépistage. Quant aux fac-
teurs environnementaux souvent invo-
qués, aucune corrélation établie sur I'im-
pact du ROR dans les vaccinations, idem
pour le mercure. On ne peut en dire autant
sur les effets des drogues et pesticides qui
semblent agir au cours des premiéres se-
maines du développement de 'embryon.

Le Pr Rutger Jan
Van der Gaag
(Université de Ni-
megue), présente
le stress psycho-so-
cial des personnes
avec un Trouble
Envahissant du
Développement (TED).

Au dela des troubles visibles, la partie
émergée de liceberg, la personne avec
TED souffre d’anxiété et de stress. Pour-
quoi?

Premiére réponse, au niveau cérébral, de-
vant un flux de signaux, la connectivité
chez les personnes avec TED est moins ra-
pide car les personnes autistes s’attardent
sur chaque détail. Un flux identique de si-
gnaux active 17 centres du cortex contre 4
chez des individus normaux. Leur cerveau
consomme de ce fait 6 fois plus d’énergie.
L’ étude des circuits cortico-striataux (sen-
sori-moteur, cognitif, limbique) confirme
que cette déficience psychophysiologique
géneére le stress qui nuit aux relations so-
ciales réciproques.

D’autre part, face a 'engagement social per-
turbé, un chercheur a mis en évidence chez
des personnes autistes de haut niveau, uti-
lisateurs d’Internet, une amélioration des
rapports sociaux. Leffet distance permet
d’éviter le parasitage dii a la présence phy-

sique de linterlocuteur et grace aussi a la
possibilité de différer la réponse demandée.
Le stress généré dans l'interaction directe
en vis-a-vis incite a préconiser pour les
autistes de haut niveau en situation de
consultation ou d’examen, 'utilisation de
moyens de communication moins pertur-
bateurs comme Internet.

Pascale Brochu,
. ergothérapeute
canadienne inter-
roge : « Et silauto-
stimulation n’était
pas volontaire mais
nécessaire ? »

Les mouvements
répétitifs, les stéréotypies, balancements et
autres manifestations d’auto-stimulation
sont propres a chacun de nous mais peu-
vent devenir inacceptables chez les adultes
TED /autistes. Or, comme le dit Temple
Grandin, l'auto-stimulation est vitale pour
eux. Doit-on l'arréter a tout prix?
Réponses :

« Si on interroge la personne TED sur la
fonction de l'auto-stimulation, elle ex-
plique qu’elle est, comme le dit comme
Stefany Bonnot-Briey, a la fois « organi-
sante et envahissante ».

« Dans le premier cas, considérer le béné-
fice cognitif et/ou sensoriel comme ont
pu le percevoir chacun des congressistes
invités a se lever et a se balancer! Ne pas
arréter 'auto-stimulation.

« Dans le second, avec risque corporel et
selon la localisation (bouche et mains sont
les endroits préférés), selon la fréquence
et I'intensité, proposer des stimulations al-
ternatives. Repérer aussi les causes orga-
niques qui peuvent déclencher le compor-
tement jugé dérangeant en décomposant
le processus d’auto-stimulation.

En fin de mati-
née, le député
Jean-Francois
Chossy, « porte-
voix » fidéle des
familles, annonce
quil vient d’étre
chargé d’une mis-
sion sur le handicap. Pour rassembler
toutes les « propositions de solution » en
matiere de logement, d’emploi, de scola-
risation etc, il fait appel a « 'expertise »
des parents et des professionnels présents.
S’adresser directement a I'’Assemblée Na-
tionale ou j-f.chossy@wanadoo.fr

Le témoignage
de Jérome Eco-
chard, 52 ans,
personne TED
Asperger, a fas-
ciné lauditoire
en évoquant son
parcours atypique
mais « chanceux ». Diagnostiqué il y
a seulement 5 ans, il a été sauvé par les
maths et ses parents, ce qui 'a conduit
via des études de médecine et une thése
de physique a devenir enseignant. Inséré
dans la société, il assume sa différence :
ses stéréotypies, ils les vit clandestine-
ment ; les « autres », il les per¢oit comme
des éléments anonymes du décor. Il ne
peut travailler en équipe. Il a souffert
lorsque son désir profond d’étre physi-
quement compressé a été mal interprété
et jugé sexuellement ambigu. Sa presta-
tion a été fort applaudie.

Jacqueline
Nadel (CNRS),
se positionne a
contre courant de
ceux qui pensent
! qu’il y a absence
' j‘ ou déficit de I'imi-
tation chez les
personnes autistes, et démontre ce que
I'imitation peut faire pour le développe-
ment dans l'autisme. Car cette capacité,
« multimécanique et flexible », existe
sous diverses formes (immédiate, diffé-
rée, provoquée ou spontanée) indépen-
damment du dysfonctionnement supposé
des « neurones miroirs ». L’imitation
traduit l'activité du couplage « percep-
tion / action » entre deux individus, ce qui
permet alors de valoriser deux types de
développement car « oui, ils peuvent! » :
1. « faire ce que I'on voit faire » : a condi-
tion de s’inscrire dans le répertoire mo-
teur de l'enfant, d’exploiter ses intéréts
personnels et d’alterner « imiter et étre
imité ». Cette derniére capacité modifie
positivement et durablement 1’état émo-
tionnel immédiat.
2. « observer pour apprendre » : a condi-
tion d’utiliser non le «live » mais des
écrans avec parfois une deuxiéme dé-
monstration. L’expérimentation (sur 9
jours) révele 'absence de différence entre
neuro-typiques et personnes autistes
lorsqu’il s’agit d’anticiper les effets d’une
action préalablement observée. Brillante
conclusion avec la projection d’un ta-
bleau de Paul Klee : le miroir.
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Le Pr Alain Ber-
thoz (College de
France) met en
relation  autisme
et stratégies cogni-
tives de traitement
de l’espace en s’ap-
puyant sur les re-
cherches de plusieurs équipes, a partir :

1. d’hypotheéses sur la nécessaire cohérence
et T'unité du « corps propre » (associant
proprioception, réception vestibulaire et
vision) dont les bases neurales sont repé-
rables au niveau du cortex.

2. d’une théorie spatiale de 'empathie, ca-
pacité a « sortir de son corps » par un chan-
gement de référentiel spatial qui permet de
se mettre virtuellement a la place d’autrui
sans forcément en éprouver les émotions et
tout en restant soi-méme.

Les données expérimentales ont révélé
P’activation de 2 régions différentes du cer-
veau : celle de la route « égocentrique » liée
a la mémorisation du vécu, I'autre « allo-
centrique » construisant un espace virtuel,
cartographié comme par survol. Ces straté-
gies cognitives seraient déficientes chez les
personnes autistes et elles varieraient selon
les sexes. Ces particularités, tout comme la
difficulté de translation vers I'age de 10 ans
de 'espace egocentré a I'espace allocentré
(notions piagétiennes), ont pu étre mises en
rapport avec I'évolution de la latéralisation
des fonctions au sein de I’hippocampe.

Le Pr Eric Willaye
(SUSA  Université
de Mons) sur des
aspects comporte-
mentaux spécifiques
a lautisme fait ré-
férence au modele
fonctionnel élaboré
sous sa direction pour comprendre et inter-
venir face & des « comportements défis ».
Apres un inventaire des troubles du compor-
tement (dont les comportements répétitifs
et I'auto stimulation relevant plus particu-
lierement de l'autisme), il a analysé les dif-
ficultés propres aux personnes autistes par
des éclairages successifs : théorie de I'esprit,
faible cohérence centrale (attachement aux
détails), mauvaise compréhension d’autrui
et des regles sociales, troubles sensoriels,
déficit des fonctions exécutives, incapacités
dans la résolution de problemes, manque
d’initiative et d'imagination.

Il propose une double démarche d’inter-
vention :

1. La « pro-action », préalable qui, une

fois les facteurs déclencheurs identifiés,
aménage I'environnement, suscite des ap-
prentissages : communication simplifiée,
scénarios sociaux, jeux de role, activité
solitaire...

2.la « ré-action » comme complément de
la pro-action, la prolonge avec cohérence
en gérant les conséquences du trouble
par des interpellations simples et breves
(exemple : stop!), des amendes propor-
tionnées, des réparations compréhen-
sibles, ou avec une mise a l'isolement par
rapport aux renforcateurs.

Pour conclure un exposé teinté d’humour,
cette citation fort pragmatique : « Puisqu’on
ne peut pas changer la direction du vent, il
vaut mieux savoir agir sur les voiles ».

L’apport du Bilan
Développemen-
tal institué dans la
région PACA sous
limpulsion du Dr
Gloria Laxer a
été présenté par
une de ses collabo-
ratrices. Les 800 items d’évaluation des
compétences du logiciel ont été appliqués
700 fois. Les données recueillies ont servi
de base pour construire avec 1’école le pro-
jet individuel en se fondant sur les besoins
de chaque enfant. Ce qui, par ricochet, a
entrainé des actions de formation ciblées,
dans I’école, auprés des enseignants concer-
nés. Il a fallu souvent corriger la tendance a
sur-investir les apprentissages scolaires au
détriment de ceux de 'autonomie. Parfois,
on constate un déséquilibre inverse. Le
«bilan développemental » implique non
seulement la personne TED, mais aussi au-
dela de Iécole, les familles et les profession-
nels des établissements d’accueil.

Enfin Chantal
Tréhin a dressé le
bilan de 3 ans de
mise en pratique

de la démarche
qualité  d’Autisme
France. La com-
mission depuis

2007 a appliqué son programme d’évalua-
tion dans 5 établissements en France et 2
au Canada. Son but est de « vérifier que
les services s’adaptent aux usagers TED et
non le contraire ». Ses outils : 5 grilles (té-
léchargeables sur le site d’AF), concues en
fonction de I'age et du mode d’accueil. Elles
sont appliquées avec des procédures écrites

La lettre d’Autisme France - Numéro 46 - février 2011

pour la cotation et donnent lieu a des pro-
positions pour pérenniser la qualité. Les
pratiques « remarquables » peuvent étre
consultées sur le site www.autismequalité.
com. Au Québec, l'opération a été lancée
avec quelques aménagements des critéres.
Dans tous les cas, les cotations individuelles
sont convergentes et trés homogeénes. Dans
un contexte de pratiques variées, des résul-
tats transférables sont repérés et validés.
On note un fort décalage entre la percep-
tion initiale des membres de la commission
et le bilan final présenté aux équipes.

Le Dr Monica
Zilbovicius a pré-
senté une synthese
en commentant
des photographies
prises au fil de la
journée. Elle a sa-
lué, entre autres, la
prestation de Jérome Ecochard dont I'ex-
périence du social a fait de lui un expert
du « non-social ». Elle a également repris
la formule de J. Nadel a propos des per-
sonnes autistes : « yes, they can! »

Pour conclure, Daniéle Langloys, Pré-
sidente d’Autisme France, a effectué un
panoramique sur la journée en utilisant
a son tour 'image du saumon qui évolue
a contre-courant pour marteler que I'au-
tisme est un handicap trop ignoré dans
sa spécificité, son étendue : autour de 1%
de la population! Elle retient, 'affirma-
tion, toujours a contre-courant, du role
souvent bénéfique des stéréotypies, et la
mise en évidence chez les personnes au-
tistes de capacités particulieres d’imitation
jusque-la contestées. Elle reléve les pistes
prometteuses offertes par la génétique et
la biochimie du cerveau. Ouvertures, nou-
veautés encourageantes! En attendant,
personnes différentes, soumises au stress
psychosocial, les personnes autistes font
des efforts constants qui devraient leur va-
loir — on en est souvent loin — reconnais-
sance et respect car « oui, ils peuvent! »

N.B :

prendre connaissance :

Sur www.autismefrance.org on peut

» du programme détaillé du Congres présen-
tant les coordonnées de chaque intervenant,
un résumé sur le théeme abordé, assorti parfois
d’une bibliographie
« des discours d’ouverture et de cléture de Da-
niele Langloys.

André Nové, parent



