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PREFACE

Par Bernadette Rogé

une année de distance mais a des milliers de kilometres 1’un de

’autre, deux psychiatres qui ne se connaissaient pas ont décrit des
tableaux cliniques voisins, présentant des similitudes, sans pour autant
se recouvrir totalement. Le nom de Kanner est resté associé a la pre-
miere description de 1’autisme tandis que la contribution d’Asperger
dont la publication était écrite en langue allemande est restée méconnue
pendant de nombreuses années. Deux destins radicalement différents
pour ces pathologies pourtant voisines. Les points communs entre elles
résident dans 1’existence de problemes d’interaction sociale, de
communication et dans la présence d’intéréts restreints accompagnés
de comportements particuliers. Mais la description d’Asperger differe
par le langage qui est moins retardé, la présence de déficits moteurs et
un début plus tardif, ou tout au moins perceptible plus tardivement.
Tous les cas présentés par Asperger étaient des garcons et 1’auteur
signalait que des cas semblables pouvaient apparaitre dans la famille
essentiellement chez le pere.

Lorna Wing a fait sortir Asperger de I’oubli mais il a encore fallu
quelques années pour que l’information soit diffusée et que le
syndrome commence a étre véritablement connu. Certains aspects de la
symptomatologie ont conduit les cliniciens mal informés a ranger les
personnes atteintes du Syndrome d’ Asperger dans des catégories aussi
diverses que la schizophrénie, les états limites ou les troubles des
conduites. L’association fréquente de ce syndrome avec des troubles de
I’humeur a bien siir ajouté a la confusion et des générations de patients
ont ainsi été méconnues dans leurs particularités, au mieux abandon-
nées a leur sort et au pire malmenées par des traitements inadéquats.

En fait, ce sont surtout les personnes spécialisées dans le domaine de
I’autisme qui s’avéraient capables de reconnaitre le Syndrome d’ Asper-
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ger car ¢’est dans la nature des anomalies qualitatives de I’adaptation au
monde physique et social que s’inscrit la particularité de ce trouble du
développement. Mais méme pour les personnes familiarisées aux
désordres du spectre autistique, 1’identification de ce tableau parmi
toute la gamme des troubles de la méme famille reste parfois probléma-
tique. La validité du Syndrome d’ Asperger reste en effet encore contro-
versée. La discussion se situe notamment au niveau de 1’existence d’une
entité clinique distincte ou de I’intégration du syndrome dans le conti-
nuum des troubles autistiques dans lequel il occuperait une place a
I’extrémité supérieure de la courbe des niveaux intellectuels. La discus-
sion porte donc sur le fait que le Syndrome d’Asperger est ou non un
trouble qualitativement différent des autres troubles du spectre autisti-
que ou s’il n’en constitue qu’une variante associée a un niveau intellec-
tuel élevé. Jusqu’a récemment, il n’existait pas de criteres bien stricts
pour le diagnostic du syndrome et de ce fait la notion d’Asperger était
utilisée de maniere trés variable par les cliniciens qui s’y référaient
souvent pour 1’autisme de haut niveau. Il y a donc eu une confusion
fréquente entre le syndrome lui-méme et d’autres formes de désordres
du spectre autistique, notamment pour des enfants atypiques qui ne
remplissaient pas totalement les criteres de 1’autisme.

Ce probleme de définition des limites du Syndrome d’Asperger a de
toute évidence une incidence sur les données épidémiologiques. La
prévalence annoncée par Wing (1981) et par Gillberg (1991) étaitde 1 a
10 cas sur 10 000 mais le manque de rigueur dans les définitions alors
utilisées affaiblit ces données. Le regain d’intérét récent pour ce
syndrome a permis de mieux le connaitre et le nombre de cas signalés
et décrits ne cesse actuellement d’augmenter. Des descriptions de cas
de filles ont été produites, bien que comme dans 1’autisme, les garcons
restent plus souvent atteints. La question du niveau intellectuel a aussi
été précisée. Bien que la plupart des personnes présentant un Syndrome
d’Asperger aient un niveau intellectuel normal, il est maintenant
reconnu que certaines d’entre elles présentent une légere déficience
intellectuelle.

Des études menées sur la question des limites du syndrome et sur sa
spécificité ont été€ conduites a la recherche d’éventuels facteurs discri-
minants. Des résultats parfaitement contradictoires ont été trouvés
selon les criteres de définition utilisés. Les travaux de Szatmari et al.
1990 sur le profil neuropsychologique des Asperger comparés aux
autistes de haut niveau allaient dans le sens d’un recouvrement impor-
tant des différents troubles qui pouvaient €tre rassemblés dans une
catégorie plus large de PDD. L’étude d’Ozonoff et al. 1991 montrait
que 40 % des sujets Asperger réunissaient les criteres pour le diagnos-
tic d’autisme. Mais la recherche plus récente de Klin et al. 1995, utili-
sant une définition plus rigoureuse pour 1’ Asperger qui est celle de la
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CIM 10 aboutit a un résultat différent et montre que I’Asperger
présente un profil neuropsychologique plus proche de celui des trou-
bles des apprentissages non verbaux que de celui des autistes de haut
niveau. Les troubles des apprentissages non verbaux constituent une
catégorie de troubles également mal connus et décrits par Rourke en
1989. Ce groupe de désordres se définit par le regroupement d’anoma-
lies dans la perception tactile, la coordination psychomotrice, 1’organi-
sation visuo-motrice, la résolution de problemes ayant un support non
verbal, la compréhension de I’humour. Les personnes porteuses de ces
anomalies présentent aussi des capacités importantes de mémoire
verbale et de verbalisation, des difficultés d’adaptation aux situations
nouvelles et complexes et le recours mécanique a des comportements
appris dans ce genre de situation. Les capacités en arithmétique sont
faibles comparées a 1’aptitude a décoder les mots, les aspects pragmati-
ques du langage et la prosodie sont pauvres et il existe aussi des déficits
dans la perception, le jugement social, et par conséquent dans les inte-
ractions sociales. Il existe notamment des déficits dans 1’appréciation
des aspects subtils et mémes plus évidents de la communication qui
entrainent souvent les moqueries et le rejet par les autres. Les person-
nes atteintes de troubles des apprentissages non verbaux sont donc
souvent en retrait et peuvent développer des troubles de I’humeur de
type dépression en réaction a 1’inadaptation sociale chronique. La
comparaison du Syndrome d’Asperger avec ce type de désordres est
intéressante car il existe des similitudes troublantes dans les deux
tableaux cliniques. Il est important de noter que dans les troubles des
apprentissages non verbaux une série de déficits liés au fonctionnement
de I’hémisphere droit sont présents alors que les autistes présentent
plutot des déficits liés au fonctionnement de I’hémisphere gauche.
L’approche neuropsychologique montre ainsi que derriere des présen-
tations cliniques voisines peuvent exister des fonctionnements diffé-
rents.

Mais le probleme de la validité du Syndrome d’Asperger est loin
d’étre totalement réglé car les résultats des études qui cherchent les
facteurs discriminants par rapport a d’autres pathologies dépendent,
comme on peut le constater, des criteres appliqués. Selon que ceux-ci
sont plus ou moins larges, ils risquent ou non d’englober d’autres cas
appartenant a d’autres types de troubles envahissants du développe-
ment. L’étude de Klin est une contribution a la validation de I’existence
de deux tableaux distincts en fonction de leur profil neuropsychologi-
que, mais elle ne permet pas de clore véritablement sont présents le
débat. Le probleme est en effet tres complexe car les deux entités clini-
ques pourraient bien partager la méme étiologie ou d’autres processus
pathogéniques tout en ayant des expressions phénotypiques différentes
dont rendraient compte les particularités neuropsychologiques. Dans ce
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sens, I’Asperger et I’autisme de haut niveau pourraient renvoyer au
méme diagnostic s’exprimant différemment en raison d’atteintes
neuropsychologiques différentes comme c’est le cas pour les autistes de
haut niveau comparés aux autistes déficitaires.

Il s’agit donc la d’une question de recherche importante qui demande
a étre développée dans un souci de rigueur des criteres retenus pour la
sélection des populations a étudier. Pour les familles et pour les person-
nes atteintes de ce type de désordre, I’essentiel reste que les anomalies
soient identifiées et les difficultés d’adaptation correctement comprises
afin que des aides adaptées soient proposées.

Mais c’est actuellement I’information des professionnels de terrain
qui représente 1’enjeu le plus important si ’on veut que les familles
soient réellement épaulées. J’ai ét€ amenée en 2001 a donner une
conférence sur le Syndrome d’Asperger pour une assemblée de
psychiatres et psychologues appartenant a un courant réputé ouvert sur
les travaux anglo-saxons et dans lequel I’habitude de se référer aux
classifications admises au niveau international est bien ancrée. J’ai
pourtant constaté qu’une grande majorité des auditeurs découvrait ce
jour la ce qu’était le Syndrome d’ Asperger. L’une des raisons probables
de cette ignorance est que cette assemblée était surtout composée de
personnes s’occupant d’adultes. Le Syndrome d’Asperger est décrit
dans les troubles du développement et donc dans la catégorie des trou-
bles apparaissant dans 1’enfance. Il peut ainsi passer inapercu chez les
personnes qui ne sont pas spécialisées dans les troubles de 1’enfance.
Pourtant, nous savons qu’il s’agit de difficultés dont le caractere enva-
hissant touche certes le développement, mais laisse ensuite des séquel-
les importantes, perceptibles dans les difficultés d’adaptation a 1’age
adulte. Il est donc temps que ce type de troubles soit mieux connu par
les professionnels dont le travail est d’aider les enfants mais aussi les
adolescents et les adultes.

Il y a aussi nécessité de formaliser les thérapies et d’en informer les
cliniciens et les parents. Que 1’on s’adresse a des autistes de haut niveau
ou a des personnes porteuses du Syndrome d’Asperger, c’est sur le
terrain des thérapies cognitives et comportementales que se dévelop-
pent les instruments de travail les plus performants. Car loin des théra-
pies psychologiques «des profondeurs », c’est sur le terrain des
comportements concrets, de I’apprentissage de nouvelles manieres de
décoder le social et de s’y adapter que les personnes atteintes du
Syndrome d’ Asperger trouveront une aide pragmatique. Il ne s’agit pas
de les transformer, car apres tout elles ont leur propre richesse et des
singularités qui doivent étre valorisées, mais il s’agit de les comprendre,
de les aider a comprendre le monde social et de les aider a y trouver leur
place et a y développer une bonne qualité de vie.
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L’ouvrage de Tony Atwood, tres proche de la clinique constitue un
outil précieux car il apporte les éléments de connaissance concrete,
illustrés par de nombreuses anecdotes. Au-dela de la compréhension
des troubles, il offre une série de pistes de travail pour améliorer les
capacités sociales défaillantes.

Bernadette Rogé

Professeur des universités, UFR de psychologie,
université Toulouse le Mirail.

Psychologue responsable Unité d’évaluation de
Uautisme, CHU de Toulouse.

Présidente de I’ARAPI (Association pour la
recherche sur I’autisme et la prévention des
inadaptations).
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AVANT-PROPOS

Par Lorna Wing

es personnes qui sont atteintes du Syndrome d’ Asperger percoivent

le monde autrement que nous. Nous leur semblons étranges. Pour-
quoi ne disons-nous pas ce que nous pensons et disons-nous tant de
choses que nous ne pensons pas ? Pourquoi faisons-nous si souvent des
remarques futiles qui ne veulent rien dire ? Pourquoi montrons-nous de
I’ennui et de 'impatience lorsqu’ils nous disent tant de choses si
passionnantes sur les tableaux d’horaires par exemple ou les numéros
gravés sur les colonnes de réverberes en Angleterre ou encore les diffé-
rentes variétés de carottes ou les mouvements des planctes ? Et
comment pouvons-nous supporter de tels bombardements de sensa-
tions, de lumieres, de sons, d’odeurs ou de gofits sans hurler ? Et toutes
ces hiérarchies sociales : pourquoi ne traitons-nous pas les gens tous de
la méme facon ? Pourquoi avons-nous des relations sentimentales si
complexes ? Comment décoder tous ces signaux envoyés et recus au
moindre contact avec autrui ? Et surtout, pourquoi sommes-nous si peu
logiques ?

Il est vrai aussi que les porteurs du Syndrome d’ Asperger représen-
tent une faible minorité. La fagon dont ils voient le monde a un sens
pour eux et peut étre fascinante par certains aspects mais elle les met en
conflit avec la maniere conventionnelle (qui est celle de la majorité) de
penser, de ressentir ou de se comporter. Ils ne peuvent, ni ne veulent
changer. Cependant, ils ont besoin d’aide pour s’adapter au monde tel
qu’il est, pour que s’épanouissent leurs capacités et pour qu’ils réussis-
sent dans ce qui les attire sans entrer en conflit avec les autres. Nous
devons les aider a se construire une vie d’adulte indépendante, dans la
mesure du possible, et qui n’est pas dépourvue de relations sociales
enrichissantes.

La famille et les spécialistes doivent les comprendre pour les aider
efficacement. L’apport considérable de I’ouvrage de Tony Attwood est
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d’avoir réussi a se placer dans le monde du Syndrome d’Asperger. Il a
une réelle empathie avec les enfants et les adultes qu’il décrit et sa
sympathie, ses connaissances et son bon sens transparaissent a chaque
page. Les lecteurs apprécieront 1’analyse détaillée des difficultés que
rencontrent ceux qui présentent le syndrome, ainsi que les suggestions
pratiques permettant de les surmonter ou d’en compenser les effets.
C’est un livre a étudier et a consulter en permanence.





