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Première question : comment les professionnels accueillent l’existence des associations d’usagers ?

Agnès Fonbonne

En ce qui nous concerne, je pense qu’il est impossible de parler de l’accueil que les professionnels nous ont réservé et nous réservent encore, sans soulever la question de celui qu’ils ont offert et offrent encore à leurs patients autistes, sans défense et sans parole pour la plupart. Pour toute réponse à cette question de l’accueil des professionnels, des mots très clairs me viennent immédiatement à l’esprit : violence morale, incompétence et non assistance à personne en danger. Et depuis 17 ans, la présence d’Autisme France
 sur le terrain professionnel et politique, tente de faire cesser cette cruauté institutionnelle.

Je crois qu’il est nécessaire ici de souligner qu’Autisme France n’est pas un collectif d’usagers à proprement parler, mais de pères et de mères d’usagers, pour la simple et bonne raison que nos enfants, dans la grande majorité des cas, sont dans l’incapacité de pouvoir décider ou choisir quoique ce soit qui les concerne. 

 Ils sont autistes. Cela signifie qu’ils sont de grands handicapés mentaux, quasiment incapables de communiquer ordinairement. Et nous, parents fondateurs du mouvement, en avons eu assez de nous faire rouler dans la farine de l’incompétence freudo-bettelheimienne. 

Autisme France a donc été créé pour que cesse la violation des droits fondamentaux et universels de nos enfants et que soit enfin respecté leur droit à une véritable éducation adaptée, à la mesure de leurs aptitudes individuelles, et ce tout au long de leur vie. Parce qu’en effet, contrairement à une théorie qui est encore trop souvent répandue, un bébé naît autiste, il devient un adolescent autiste puis un adulte autiste et il meure en vieillard autiste. Et d’une manière ou d’une autre, nous devons assumer l’injustice de cette vie-là.

Comme vous le savez sûrement, l’autisme est un handicap extrêmement lourd qui se caractérise, entre autres, par une incapacité à comprendre et à traiter l’information. Les personnes autistes présentent d’énormes difficultés à décrypter la signification des situations sociales, émotionnelles et affectives, elles n’ont pas les codes d’accès pour pénétrer le sens des relations humaines, de la communication verbale ou non verbale. Il existe en plus un énorme pourcentage de personnes autistes qui sont sur-handicapées par une arriération mentale profonde, des épilepsies sévères, une absence totale de langage, des Troubles Obsessionnels Compulsifs, une résistance au changement, une incapacité à généraliser les acquis et par toute une panoplie de troubles associés. 

C’est le cas de mon fils qui égraine tous ces symptômes les uns à la suite des autres, ainsi qu’une surdité sévère. Chez les personnes autistes, cette déficience très lourde de la communication entraîne d’énormes difficultés dans les comportements, tels que l’automutilation, parfois jusqu’à la mort, les cris et les hurlements, la violence, l’agressivité physique, des troubles massifs du sommeil, de l’alimentation et j’en passe... Et je ne connais aucun parent qui ne soit pas à bout de force après quelques années de ce régime-là…

Aujourd’hui il ne fait plus aucun doute que les causes de l’autisme, certes multifactorielles, soient organiques. La recherche scientifique met en avant des facteurs génétiques indéniables, bien qu’il n’existe pas un gène unique de l’autisme. Mais il faut savoir qu’en France l’autisme a été et reste encore très souvent appréhendé comme une pathologie psychogénique essentiellement liée, et là je ne rentrerai pas dans les détails scabreux, à une défaillance plus ou moins consciente de l’amour maternel et partant de là, de la sacro-sainte relation mère-enfant. 

C’est Bruno Bettelheim, qui dans les années 60, reprend à son compte l’expression de mère-réfrigérateur utilisée 20 ans avant par Léo Kanner, lequel  fait d’ailleurs amende honorable et « acquitte », le mot est ainsi prononcé, les parents dans un mémorable discours prononcé en 1969. Mais à peu près à la même époque, Bettelheim ne l’entend pas de cette oreille. En s’appuyant sur son expérience concentrationnaire à Dachau et Buchenwald, il constate que dans des situations extrêmes, à savoir les camps de concentrations nazis, certaines victimes se déshumanisent dans une tentative désespérée pour échapper à la violence de la réalité. De l’univers concentrationnaire à l’autisme, il n’y a qu’un pas, que Bettelheim franchit allégrement en établissant un parallèle avec les enfants autistes. Selon lui, leur retrait social et leur manque apparent d’humanisation sont des réactions logiques à une situation extrême, celle-ci étant en la matière, incarnée par la présence menaçante et machiavélique de leurs mères, transformées ainsi en véritables Kapo. Ce concept diabolique est médiatisé en France au début des années 70, puis largement diffusé par les petits et grands gourous du lobby psychanalysant, dont certains sont encore en place à l’heure actuelle et à des postes clés. Ce sont précisément ces professionnels là auxquels les parents d’enfants autistes ont affaire quand ils découvrent, avec l’angoisse qu’on imagine, que leur enfant ne se développe pas normalement. Même si la situation est un peu plus facile aujourd’hui, trop souvent encore, les familles sont dirigées par leurs médecins ou leurs pédiatres, sur des consultations en pédopsychiatrie ou sur les CAMPS locaux, deux institutions hautement sous influence freudo-analysante. Malgré le travail des collectifs sur le terrain, les recherches scientifiques et l’information relayée par les médias, il est encore trop rare que les parents arrivent directement dans les unités hospitalières spécifiques, qui commencent ça et là à voir le jour en France, où de véritables professionnels savent poser un diagnostic, les informer du pronostic et les orienter vers des prises en charge adaptées et efficaces, qui sont pour l’heure essentiellement cognitives, éducatives et comportementales.

Autisme France est donc un mouvement de parents d’usagers, dont la naissance est directement liée à leur révolte face à une injustice profonde. Outre sa démarche pour réhabiliter les mères, ce collectif de parents a été créé pour tenter d’obtenir le choix de la thérapie et de pallier les carences de pseudo-professionnels qui depuis des décennies flirtent avec les limites de la légalité en imposant l’hégémonie de leur système thérapeutique sectaire. En effet, sous prétexte d’occuper le champ du soin, la thérapie analytique, quelque qu’en soit son mode, prend en fait la place d’une éducation spécifique adaptée à l’autisme, et impose de ce fait, l’impossibilité du libre choix des parents quant à la prise en charge de leurs enfants… C’est contre cette situation en forme de véritable abus de pouvoir et totalement antidémocratique qu’Autisme France a dû se battre en s’érigeant contre l’omnipotence absolue du monopole psychanalysant, en faisant reconnaître ses enfants comme handicapés et non plus comme des malades, et en exigeant de ce fait le libre choix de leur prise en charge et le respect de leur droit fondamental à  une vie la plus autonome possible… Au départ, il a donc fallu imposer des modes de prises en charge efficaces et adaptées à l’autisme, déjà instituées depuis 30 ans aux Etats-Unis et dans tous les pays industrialisés occidentaux. Ce combat qui est encore loin d’être entièrement gagné, a pourtant été mené contre vents et marées, mais surtout contre l’avis de tous les soi-disant spécialistes de l’autisme, qui de surcroît envahissent les sphères du Politique, y compris les plus hautes. Et nous nous y sommes heurtés de plein fouet. Nous savions tous que l’Eglise était bien séparée de l’Etat, mais notre fréquentation assidue des bureaux ministériels nous a montré très vite que l’église freudienne, elle, n’avait pas encore consommé la rupture… Outre cette importation de techniques et d’outils pédagogiques pour aider nos enfants à vivre le mieux possible, il a fallu créer des établissements et former des équipes compétentes pour pouvoir les y faire travailler, et voir enfin véritablement progresser nos enfants. Et je peux vous assurer que pour des parents normalement constitués, comme vous et moi, c'est-à-dire à peu près incapables de remplir un dossier de sécu ou une déclaration d’impôts sans faire de rature ou d’ulcère à l’estomac, affronter des référents tutélaires totalement inféodés à des théories et des pratiques préhistoriques, pour déposer des statuts associatifs, des créations de projets, des montages de budget, tout cela relève carrément de l’inhumain… Sans compter qu’à la maison, il faut aussi continuer quotidiennement avec nos petits et grands princes de l’impossible et bien évidemment garder le sourire à défaut d’être politiquement corrects...

Je n’irai pas plus loin dans ce descriptif. Il deviendrait vite sordide et ennuyeux. Mais pour reprendre la question de l’accueil des collectifs par les professionnels, vous imaginez bien que dans ces conditions, il n’a pas été des plus convivial… Seuls restent les vrais gens de terrain qui ont été formés aux stratégies éducatives de l’autisme et partagent avec nous, temps, énergie, espoirs et parfois leur boites de kleenex. De parents coupables et incapables, nous sommes devenus co-thérapeutes de nos propres enfants et l’aspect subversif de ce défi place encore davantage le microcosme psychanalysant dans un déni de compétence. Nous ne leur reconnaissons plus aucune capacité et envahissons du même coup un terrain de jeu sur lequel il n’ont de toute façon rien à faire. On récolte ce que l’on sème

Je vous remercie de votre attention.

� Texte prononcé le 13 octobre 2006 au colloque La psychothérapie à l’épreuve de ses usagers, organisé par le Centre Georges Devereux à l’Institut Océanographique de Paris les 12-13 octobre 2006.
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