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Semaine de la santé mentale
Jeudi dernier l’Assemblée nationale a soulignée la Semaine de la santé mentale de deux façons. Tout d’abord une pétition a été déposée afin d’augmenter le financement des organismes communautaires en santé mentale. Ensuite, l’Assemblée nationale a adoptée une motion soulignant la Semaine de la santé mentale.

Dépôt de la pétition

http://www.assnat.qc.ca/fra/37legislature2/Debats/journal/ch/060504.htm#_Toc134603874
Motion soulignant la Semaine de la santé mentale

http://www.assnat.qc.ca/fra/37legislature2/Debats/journal/ch/060504.htm#_Toc134603952
Journée de sensibilisation à l’ostéoporose
Jeudi dernier l’Assemblée nationale a soulignée la Journée de sensibilisation à l’ostéoporose. 

Pour voir la motion

http://www.assnat.qc.ca/fra/37legislature2/Debats/journal/ch/060504.htm#_Toc134603947 

Margareth Trudeau lève le voile sur ces troubles bipolaires
Paru samedi 6 mai 2006 dans La Presse
La Presse
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Margaret Sinclair Trudeau dévoile son problème de trouble bipolaire

Bélanger, Mathieu

Le Droit

Margaret Sinclair Trudeau est sortie de l'ombre. Pour la première fois, l'ancienne première dame du pays a affirmé livrer bataille depuis des années contre le trouble bipolaire.

L'ex-épouse de Pierre Elliott Trudeau a encore fraîches à sa mémoire les dures années passées au 24, Sussex, où alternaient la profonde dépression à l'excitation débridée.

" Ce n'est qu'après la douloureuse perte de mon fils, puis de son père, que j'ai enfin décidé de me faire soigner ", a indiqué Mme Trudeau lors d'un vibrant témoignage, hier, à l'Hôpital royal d'Ottawa.

Elle a profité de l'occasion pour lancer un appel à toute la population canadienne afin qu'elle appuie financièrement l'établissement psychiatrique et l'Institut de recherche en santé mentale de l'Université d'Ottawa.

Mme Trudeau a raconté comment les années passées à la résidence officielle du premier ministre ont été difficiles pour elle. " J'étais souvent seule, je vivais dans la noirceur, c'était terrifiant par moments ", a-t-elle confié.

La route qui l'a menée à reprendre sa vie en main a été longue et ardue. " Pierre m'a toujours dit: dans la vie, ce n'est pas ce qui nous arrive qui compte, c'est comment on y réagit, a raconté Mme Trudeau. J'ai dû travailler fort pour rétablir l'équilibre et la stabilité dans ma vie, et y donner un sens, heureusement avec l'appui de ma famille. "

Quintupler le budget

Le message de Margaret Sinclair Trudeau est clair. Elle encourage tous ceux qui vivent avec un problème de santé mentale à faire fi des préjugés et à ne pas hésiter à suivre les traitements nécessaires. " Les traitements fonctionnent et il n'y a aucune honte à se faire soigner ", a-t-elle lancé.

" J'ai perdu beaucoup à cause de ma réticence à me faire soigner et de mon incompréhension face à ce qui m'arrivait, a continué Mme Trudeau. Je ne souhaite à personne de vivre ce que j'ai vécu. Jamais plus je ne sous-estimerai ma force ni mon bien-être. "

Le courage et la détermination de Mme Trudeau ont été vivement applaudis. Il faudra cependant plus pour éliminer les stigmates et la discrimination liés à la maladie mentale.

Le Dr Pierre Blier, directeur de l'unité de recherche sur les troubles de l'humeur de l'Hôpital royal et titulaire de la chaire de recherche du Canada du même nom, précise que seulement 5 % de l'argent dépensé dans la recherche médicale va à la santé mentale.

Le président de Services de santé Royal Ottawa, John Scott, a rappelé que la maladie mentale peut frapper n'importe qui, n'importe quand. " La maladie mentale est le chemin le plus court vers la pauvreté ", ajoute-t-il.

Un Canadien sur cinq (soit six millions de personnes) est susceptible de souffrir d'une maladie mentale au cours de sa vie, mais seulement 32 % d'entre eux font appel à un professionnel de la santé. Chaque année, 4000 Canadiens s'enlèvent la vie. Selon le Dr Blier, les deux tiers de ces personnes ont des symptômes de dépression et ne consulteront jamais.

Illustration(s) : 

Margaret Sinclair Trudeau sur la colline parlementaire d'Ottawa en octobre 2000.
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Paru samedi 6 mai 2006 dans The Gazette
Margaret Trudeau admits long struggle 

Ex-wife of late prime minister talks openly of her battle with bipolar disorder 

LEE BERTHIAUME CANWEST NEWS SERVICE 

OTTAWA CITIZEN 

OTTAWA – Margaret Trudeau has been waging a secret war for decades. 

   Controversy has followed her ever since she married Prime Minister Pierre Trudeau in 1971 at the age of 22. In ensuing years, she became a controversial figure for her unusual antics and escapades. 

   But, for the first time yesterday, Margaret Trudeau revealed that behind the lights and cameras that recorded her life over the next 30 years, she was fighting a personal and lonely battle against bipolar disorder. 

   “I suffered tremendous loss because of my reluctance to come forward for help and not recognizing what was happening to me,” she told reporters at the Royal Ottawa Hospital yesterday. 

   After Margaret Trudeau, now 57, gave birth to the Trudeaus’ second son, Sacha, on Christmas Day in 1973, she was struck with an overwhelming depression. 

   She learned she had postpartum depression and, although she received some treatment, doctors didn’t realize she was suffering from the more serious bipolar disorder. 

   Her life at 24 Sussex Drive, she said, was “very lonely – a long tunnel of darkness for me – coupled with the pressures of public life while trying on my own to manage the symptoms of bipolar depression.” 

   Trudeau said she was forced to cope with these mood swings in secret. Her family, including husband Pierre, tried to help her, but no one, including herself, knew what was wrong. 

   “It was never talked about in those days and barely recognized, no matter what sector of society you lived in. And so, in the public eye and under public scrutiny, I tried to manage as best I could,” she said. 

   Bipolar disorder, also known as manic depression, is a mental illness that manifests itself through extreme mood swings; a person with bipolar disorder will alternately experience extreme euphoria and severe depression. 

   While married to the prime minister, Trudeau made international headlines for the way she acted around heads of state, and after the couple separated in 1979, for romantic links to numerous celebrities, including the Rolling Stones’ Mick Jagger. 

   Trudeau, who made yesterday’s announcement to spearhead a fundraising campaign for the Royal Ottawa Hospital’s $120-million expansion, said her illness created problems in her marriages to Pierre Trudeau and her second husband, Ottawa realtor Fried Kemper. 

   “It’s not easy to live with an illness that impacted my family life for years, that tore away at my two marriages and, ultimately, the very meaning of my life,” she said. 

   When Pierre Trudeau died, two years after the couple’s 

youngest son, Michel, was killed in a British Columbia avalanche, Trudeau was forced to come to grips with her depression. 

   Overcoming the stigma that held her back for years, she admitted herself into the Royal Ottawa Hospital in 2001 and was given a diagnosis of bipolar depression. As an in-patient, she began receiving medication and therapy as doctors tried to stabilize the fluctuations between extreme euphoria and severe depression. She said she is coming forward with her story now to encourage others to seek treatment. 

   “I have my life back and I’m here to champion the cause,” she said. “There is no shame in coming forward for help. If you feel you are being judged, and I certainly feel I have always been judged, you must ignore the unfair prejudice society has placed upon you. 

   “I felt like I was broken for a long time, and now I feel whole again.” 

   Trudeau said she has been healthy for two years, but Pierre Blier, chairperson of Mood Disorders Research at the University of Ottawa’s Institute of Mental Health Research, said bipolar disorder takes years to treat, sometimes even a lifetime. 

   “The pivotal stone for treating the illness is medication,” said Blier, who also attended yesterday’s conference. “It’s really a long-term disease.” 

   Having prominent figures like Trudeau go public will encourage others to shed their fears and seek help as well, he said. 

   “I think it will really help people,” Blier said, though he acknowledged it will be a long time before the stigma is eliminated. “It’s going to take repeated attacks to make a difference.”
Monsieur Yvon Lamarre ; un pionnier de l’inclusion
Paru vendredi 5 mai 2006 sur CNW - Telbec
Prix de l'inclusion sociale 2006 remis à M. Yvon Lamarre et au Centre For The Arts In Human Development, de l'Université Concordia 

    MONTREAL, le 5 mai /CNW Telbec/ - Dans le cadre du Sommet international

pour une alliance en faveur de l'inclusion sociale, M. Yves Lachapelle, Ph.D,

président du chapitre québécois de l'AAMR (Association américaine pour le

retard mental), est heureux d'annoncer le nom des lauréats des deux Prix de

l'inclusion sociale 2006, au nom du Comité organisateur et de l'AAMR Québec.

Il s'agit du Centre For The Arts In Human Development, de l'Université

Concordia et de M. Yvon Lamarre, président de la Fondation Yvon Lamarre.

    Ces prix, remis pour la toute première fois, "visent à mettre en valeur

les enjeux et défis de l'inclusion sociale des personnes présentant une

déficience intellectuelle et à reconnaître les réalisations exceptionnelles

d'individus ou d'organisations qui se sont démarquées par leur engagement et

leur détermination à faire tomber les barrières pour que soient adoptées des

mesures, des programmes ou des politiques qui favorisent l'inclusion sociale

de personnes présentant une déficience intellectuelle", a expliqué

M. Lachapelle.

    The Centre For The Arts In Human Development de l'Université Concordia a

été créé en 1996. Ce centre de recherche et d'intervention interdisciplinaire

vise à développer l'efficacité des thérapies par les arts de création pour

améliorer la vie des personnes vivant avec une déficience intellectuelle. Lisa

Walsh, qui chantera l'hymne national lors du prochain congrès de la Fédération

canadienne des municipalités, en juin 2006, est diplômée du Centre.

    Quant à M. Yvon Lamarre, président de la Fondation Yvon Lamarre, il a

fait de l'inclusion sociale le pilier de son engagement social et

communautaire depuis 40 ans. Dans ses fonctions privées comme publiques, il a

toujours travaillé en faveur de l'inclusion sociale des personnes présentant

un handicap physique ou intellectuel. Durant les nombreuses années qu'il a

consacrées à la gouvernance de la Ville de Montréal, il a piloté plusieurs

initiatives qui ont contribué à faire de Montréal une ville plus ouverte et

plus accueillante pour l'ensemble de ses citoyens. Et depuis la création de la

Fondation Yvon Lamarre, cet organisme sans but lucratif a acquis et transformé

29 maisons qui accueillent aujourd'hui plus de 200 personnes présentant une

déficience intellectuelle. Ces personnes vivent dans leur communauté, à

Montréal.

    Le Sommet international pour une alliance en faveur de l'inclusion

sociale s'est tenu à Montréal du 3 au 5 mai 2006, à l'hôtel Fairmont Le Reine

Elizabeth. Au cours de cet événement, plus de 320 conférenciers et chefs de

file provenant de 28 pays ont discuté des plus récentes découvertes permettant

d'améliorer la santé, l'éducation et la formation, l'autonomie et la qualité

de vie des personnes vivant avec une déficience intellectuelle (D.I.). La D.I.

affecte environ 2 % de la population mondiale, ce qui représente environ de

150 000 personnes au Québec seulement.

Renseignements: Relations de presse : Marie-Noel Pichelin, (514)

912-2278 ou (514) 840-1239; Daniel Granger, (514) 232-1556

Jérémy chantera devant Benoit XI
Paru lundi 8 mai 2006 sur Canoé.com
Mise à jour: 08/05/2006 11:19   

Il a quitté Québec hier 

Jérémy réalise la chance qu'il a 

(Journal de Québec) Jean LaRoche 

Jérémy Gabriel, sa mère Sylvie et le Cardinal Marc Ouellet, le 30 mars dernier. Photo PC/Jacques Boissinot 

Ça y est! Le petit Jérémy Gabriel a quitté Québec pour Rome, hier après-midi, accompagné de sa famille et de son porte-bonheur, un toutou offert par Céline Dion. 

Jérémy disait se sentir très bien, quelques minutes à peine avant de monter à bord de l'avion, et réalisait pleinement la chance qu'il a de pouvoir rencontrer le pape, jeudi. «Ce n'est pas à tout le monde que ça arrive. C'est une grande chance que j'ai et je veux lui dire merci, sinon, je ne serais plus là», raconte-t-il. 

::encart:: 

Le petit bonhomme a apporté avec lui son porte-bonheur, une grenouille-toutou offerte par Céline Dion elle-même. «À l'occasion de sa première performance sur scène, quelqu'un la lui avait lancée. Elle l'a gardée toute sa vie jusqu'à ce qu'elle me la donne. Depuis, c'est mon porte-bonheur», poursuit-il. 

Pas du tout nerveux à l'idée de rencontrer Benoît XVI, Jérémy affirme être fin prêt pour sa prestation. «J'ai répété 50 000 fois ma chanson et c'est ma meilleure», lance-t-il. 

Treacher Collins 

Atteint du syndrome de Treacher Collins, Jérémy a été découvert par le public il y a un peu plus d'un an. Depuis, il a réalisé plusieurs de ses rêves, comme chanter l'hymne national au Centre Bell et chanter avec Céline Dion, à Las Vegas. 

«Ce sera très spécial cette fois-ci, mais, pour Jérémy, ce n'est pas l'aboutissement, mais seulement le commencement de sa mission de chanter l'amour partout dans le monde», assure sa mère, Sylvie Gabriel. 

Selon elle, il y a de grandes leçons à tirer de l'histoire de Jérémy. «Les enfants ont des rêves et on ne les écoute pas toujours. Pourtant, on voit tout ce que Jérémy a réussi à accomplir au cours des dernières années. On devrait au moins se dire 'pourquoi pas' quand ils nous en parlent», poursuit-elle. 

Mme Gabriel avait toujours du mal à croire à tout ce qui arrive à sa petite famille, hier. «On dirait que je suis une spectatrice de ce qui se passe. Jusqu'à la dernière minute, on a fait les bagages et on s'est préparés. On n'a pas eu le temps du tout de réaliser ce qui se passait», dit-elle. 

Jérémy, ses parents et ses deux soeurs ont quitté Québec vers Montréal, en fin d'après-midi. Ils prenaient ensuite un vol vers Munich, pour enfin arriver à Rome. 

Copyright © 1995-2005 Canoë inc. Tous droits réservés

Vivre avec la Sclérose latérale amyotrophique
Paru dimanche 7 mai 2006 dans La Presse
La Presse
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Lettre de la semaine

"Qu'à cela ne tienne..."

Poulin, Louise

Après plus de huit ans de combat contre la sclérose latérale amyotrophique (SLA), mon frère Roger Poulin est décédé paisiblement le 13 avril 2006 à l'âge de 47 ans. Dans l'intention de partager avec le lecteur aux prises avec une maladie incurable ou entourant un malade, je raconte dans ces quelques lignes, comment mon frère a traversé la maladie avec détermination, courage et conviction.

Roger est entré dans la maladie comme un artiste entre en studio pour réaliser son disque, comme un joueur de centre saute sur la patinoire au hockey ou un quart-arrière saute sur le terrain pour mener son équipe aux séries éliminatoires, ou comme un athlète se présentant aux Jeux olympiques pour remporter l'or pour son pays.

C'est de l'athlète olympique dont je parlerai pour mieux décrire l'entraînement d'une vie qui l'a mené à pratiquer un sport dont les règles du jeu changeaient constamment.

Le quart-arrière déterminé et entêté qu'il était, allait triompher de chacune des épreuves que lui imposait la SLA. Premières règles du jeu:

Perte de la motricité des jambes: qu'à cela ne tienne, je prendrai une marchette dit-il;

Perte de la motricité des mains, plus que deux doigts agiles: qu'à cela ne tienne, je prendrai un clavier;

Perte de l'articulation de la mâchoire, impossibilité de parler au téléphone.

Retrait du marché du travail: fin du premier quart- Roger tire de l'arrière 7- 0.

En bon capitaine de l'équipe, Roger mobilise les troupes, envoie le ballon à ses amis qui ne manquent pas de l'assister, chacun joue sa position: compassion, soin à domicile, assurance salaire. Nouvelles règles du jeu:

Perte de la capacité respiratoire: qu'à cela ne tienne, j'opte pour la trachéotomie;

Perte complète de la voix: qu'à cela ne tienne, je me branche sur Internet et je communique tout par écrit;

Perte de la rigidité de la colonne vertébrale, perte d'équilibre: qu'à cela ne tienne, je prends le fauteuil roulant que je peux activer avec le pouce.

La trachéotomie demande des soins continus- Roger doit entrer en institution: Fin de la deuxième période- La maladie jouit d'une avance et est susceptible de remporter les séries

Après une année à l'Institut thoracique de Montréal, confiné à une seule pièce et à la visite supervisée de ses parents et amis, Roger devient coach de l'équipe olympique- il recrute une équipe de huit infirmiers, un chauffeur de taxi adapté, se loue un loft, choisit ses meubles et aménage aux abords du canal Lachine. De là, il pourra recevoir sa famille, ses amis, voir les sportifs, les travailleurs, les amoureux et les artistes faire partie de son environnement. D'ailleurs au grand plaisir de sa fille, il est voisin de Mitsou!

Égalité avec la maladie, il mène son équipe en semi-finale.

Nouvelle règle du jeu:

Perte complète de la motricité de ses doigts: qu'à cela ne tienne, avec son ami Richard, il met au point un senseur à son écran d'ordinateur et crée un clavier virtuel, un dictionnaire de mots usuels, qu'il actionnera avec ses yeux. Avec le Centre Lucie Bruneau, met au point un senseur de mouvements de tête pour actionner son fauteuil roulant.

Avantage numérique- avec l'équipe, Roger a espoir de remporter le bronze.

Nouvelles règles du jeu:

Perte de sa rapidité à communiquer, Roger ne peut plus faire l'ensemble de ses transactions lui-même: qu'à cela ne tienne, il aura un mandataire;

Perte de son autonomie financière.

Roger ne peut plus assurer lui-même sa survie, il retourne à l'Institut thoracique- La maladie a une avance significative. Roger ne peut mener son équipe en finale.

Stratège comme toujours et devant des adversaires de plus en plus redoutables, Roger choisit de rejoindre l'adversaire et de faire équipe avec la maladie. Son espoir, que tout ce qu'il a accompli jusqu'à maintenant puisse servir la science, puisse aider les jeunes générations, surtout ses enfants, à mieux comprendre comment on peut vivre sa vie, se réaliser pleinement et grandir par la maladie.

Roger, tu nous as fait grandir à travers ta maladie et nous te décernons la médaille d'or.

L'auteure habite à Montréal
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Roger Poulin en compagnie de sa soeur Louise alors qu'il menait un combat héroïque contre la maladie.
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Le 10ième anniversaire de Viomax
Paru lundi 8 mai 2006 sur CNW - Telbec
Invitation aux médias - Viomax a 10 ans... et c'est toujours le seul centre d'activité physique adaptée à Montréal ! 

    MONTREAL, le 8 mai /CNW Telbec/ - Le jeudi 11 mai 2006, Viomax fêtera son

10e anniversaire en compagnie des fondateurs, partenaires, employés, membres

et élus qui seront réunis afin de souligner l'extraordinaire travail de

l'organisme. De plus, les médias pourront visiter la seule salle de

conditionnement physique entièrement accessible pour les personnes en fauteuil

roulant de la région métropolitaine.

    Situé dans les locaux du Centre de réadaptation Lucie-Bruneau, Viomax est

un organisme sans but lucratif qui offre de l'activité physique adaptée aux

enfants, adolescents et adultes physiquement handicapés. Viomax compte près

500 membres provenant de la grande région métropolitaine.

    L'activité physique, c'est important, handicap ou pas! Soyez témoin de

l'importance d'un tel organisme pour les personnes ayant une déficience

physique.

    <<

                   Les 10 ans de Viomax - formule "6 à 8"

                   --------------------------------------

                             Le jeudi 11 mai 2006

               Gymnase du Centre de réadaptation Lucie-Bruneau

                            2275, av. Laurier Est

                                 Au programme

                                 ------------

                                Vin d'honneur

                                Rétrospective

                     Vidéo des services actuels de Viomax

    >>

Renseignements: Marie-Claude Lavoie, directrice de Viomax, (514)

527-4527, poste 2611

Projet de logement adapté dans le Bas St-Laurent
Paru lundi 8 mai 2006 sur SRC.CA/Bas St-Laurent
Handicapés

Négociations en cours pour un projet de logements adaptés 

Mise à jour le dimanche 7 mai 2006, 15 h 55 . 

Le Regroupement des organismes de personnes handicapées du Bas-Saint-Laurent revient à la charge avec son projet de 13 logements adaptés.

La porte-parole du regroupement, Louise Turcotte, affirme que ce projet pourrait permettre à des résidents du Foyer de Rimouski de trouver un logement conforme à leurs besoins. Quelques personnes handicapées habitent actuellement au Foyer de Rimouski, faute de logements convenables.

Mme Turcotte explique que le projet ne s'adresse pas à des personnes nécessitant des soins médicaux, mais plutôt à des gens requérant une présence permanente à la maison, ou qui ont besoin de services de soutien à domicile pour l'entretien ménager, les repas ou les bains.

Le Regroupement des organismes de personnes handicapées négocie présentement avec l'Agence régionale de santé pour financer son projet, évalué à plus de 1 million de dollars.

Un organisme inquiet de l’instauration du dossier médical informatisé 
Paru lundi 8 mai 2006 dans Le Droit
Droit

La Région, lundi 8 mai 2006, p. 6

Les dossiers médicaux informatisés inquiètent

Bélanger, Mathieu

L'organisme Droit Accès de l'Outaouais recommande aux personnes vivant avec un problème de santé mentale de refuser l'informatisation de leur dossier médical.

D'ici quatre ans, tout Québécois pourra bénéficier d'un dossier médical électronique que les médecins pourront consulter d'un seul clic de souris.

Cette annonce est la troisième du genre par un gouvernement québécois en 10 ans. Les deux autres tentatives ont échoué.

Le directeur de Droit Accès de l'Outaouais, Daniel Saint-Jean, ne voit pas ce passage à l'informatique comme une bonne nouvelle uniquement. "Nous craignons pour la fiabilité du réseau informatique afin de préserver la confidentialité", lance-t-il.

Il admet que cette fiabilité pourrait être au rendez-vous au début du projet, mais qu'avec la vitesse à laquelle les nouvelles technologies évoluent, personne ne peut prédire ce que ce sera dans quelques années.

"Des gens qui ont un diagnostic de schizophrénie à l'Hôpital de Hull, par exemple, vont parfois préférer se rendre à Buckingham pour un bras cassé afin d'échapper aux préjugés qui viennent avec leur condition mentale, explique M. Saint-Jean. Avec le dossier informatisé, les gens vont perdre cette option de Gaspé à Rouyn."

M. Saint-Jean craint aussi que des compagnies pharmaceutiques puissent éventuellement mettre la main sur les informations que contiennent ces dossiers.

Des employeurs et des assureurs pourraient aussi être intéressés à obtenir des informations médicales sur certaines personnes.

"De savoir ce que sept millions de Québécois utilisent comme médicaments est une information qui peut valoir de l'or pour ces compagnies, affirme M. Saint-Jean. Elles pourraient cibler leur publicité partout au Québec. L'éthique c'est variable d'une personne à l'autre, il ne faut jamais oublier cela."

Le directeur de Droit accès de l'Outaouais reconnaît cependant qu'un dossier médical informatisé peut améliorer la justesse d'un diagnostique et permettre l'obtention de résultats plus rapidement.

Les désavantages sont cependant plus importants, selon lui.

"Les préjugés face à la maladie mentale sont encore bien présents dans notre société, dit-il. Nous tentons de les briser depuis plus de 300 ans. Ce n'est pas en quatre ans que nous y arriverons."

mabélanger@ledroit.com
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Des recherches sur l’autisme qui donnent espoir
Paru dimanche 7 mai 2006 dans le Time magazine
Sunday, May 7, 2006

Inside the Autistic Mind

A wealth of new brain research--and poignant testimony from people who have autism--is lifting the veil on this mysterious condition

By CLAUDIA WALLIS

The road to Hannah's mind opened a few days before her 13th birthday.

Her parents, therapists, nutritionists and teachers had spent years preparing the way. They had moved mountains to improve her sense of balance, her sensory perception and her overall health. They sent in truckloads of occupational and physical therapy and emotional support. But it wasn't until the fall of 2005 that traffic finally began to flow in the other direction. Hannah, whose speech was limited to snatches of songs, echoed dialogue and unintelligible utterances, is profoundly autistic, and doctors thought she was most likely retarded. But on that October day, after she was introduced to the use of a specialized computer keyboard, Hannah proved them wrong. "Is there anything you'd like to say, Hannah?" asked Marilyn Chadwick, director of training at the Facilitated Communication Institute at Syracuse University.

With Chadwick helping to stabilize her right wrist and her mother watching, a girl thought to be incapable of learning to read or write slowly typed, "I love Mom."

A year and a half later, Hannah sits with her tutor at a small computer desk in her suburban home outside New York City. Facilitated communication is controversial (critics complain that it's often the facilitator who is really communicating), but it has clearly turned Hannah's life around. Since her breakthrough, she no longer spends much of her day watching Sesame Street and Blue's Clues. Instead, she is working her way through high school biology, algebra and ancient history. "It became obvious fairly quickly that she already knew a lot besides how to read," says her tutor, Tonette Jacob.

During the silent years, it seems, Hannah was soaking up vast storehouses of information. The girl without language had an extensive vocabulary, a sense of humor and some unusual gifts. One day, when Jacob presented her with a page of 30 or so math problems, Hannah took one look, then typed all 30 answers. Stunned, Jacob asked, "Do you have a photographic memory?" Hannah typed "Yes."

Like many people with autism, Hannah is so acutely sensitive to sound that she'll catch every word of a conversation occurring elsewhere in the house, which may account for much of her knowledge. She is also hypersensitive to visual input. Gazing directly at things is difficult, so she often relies on her almost preternatural peripheral vision. Hannah's newfound ability to communicate has enabled her intellect to flower, but it also has a dark side: she has become painfully aware of her own autism. Of this, she writes, "Reality hurts."

MORE THAN 60 YEARS AFTER AUTISM WAS first described by American psychiatrist Leo Kanner, there are still more questions than answers about this complex disorder. Its causes are still uncertain, as are the reasons for the rapidly rising incidence of autism in the U.S., Japan, England, Denmark and France. But slowly, steadily, many myths about autism are falling away, as scientists get a better picture of what's going on in the bodies and brains of people with autism and as more of those who are profoundly affected, like Hannah, are able to give voice to their experience. Among the surprises:

Autism is almost certainly, like cancer, many diseases with many distinct causes. It's well known that there's a wide range in the severity of symptoms--from profound disability to milder forms like Asperger syndrome, in which intellectual ability is generally high but social awareness is low. Indeed, doctors now prefer the term Autistic Spectrum Disorders (ASD). But scientists suspect there are also distinct subtypes, including an early-onset type and a regressive type that can strike as late as age 2.

â€¢ Once thought to be mainly a disease of the cerebellum--a region in the back of the brain that integrates sensory and motor activity, autism is increasingly seen as a pervasive problem with the way the brain is wired. The distribution of white matter, the nerve fibers that link diverse parts of the brain, is abnormal, but it's not clear how much is the cause and how much the result of autism.

â€¢ The immune system may play a critical role in the development of at least some types of autism. This suggests some new avenues of prevention and treatment.

â€¢ Many classic symptoms of autism--spinning, head banging, endlessly repeating phrases--appear to be coping mechanisms rather than hard-wired behaviors. Other classic symptoms--a lack of emotion, an inability to love--can now be largely dismissed as artifacts of impaired communication. The same may be true of the supposedly high incidence of mental retardation.

â€¢ The world of autism therapy continues to be bombarded by cure-of-the-day fads. But therapists are beginning to sort out the best ways to intervene. And while autism is generally a lifelong struggle, there are some reported cases in which kids who were identified as autistic and treated at an early age no longer exhibit symptoms.

THE CURIOUS INCIDENCE

DR. THOMAS INSEL, DIRECTOR OF THE National Institute of Mental Health (NIMH), which funds much of the nation's autism research, remembers a time when the disorder was rarely diagnosed. "When my brother trained at Children's Hospital at Harvard in the 1970s, they admitted a child with autism, and the head of the hospital brought all of the residents through to see," says Insel. "He said, 'You've got to see this case; you'll never see it again.'"

Alas, he was mistaken. According to the Centers for Disease Control and Prevention (CDC), about 1 in 166 American children born today will fall somewhere on the autistic spectrum. That's double the rate of 10 years ago and 10 times the estimated incidence a generation ago. While some have doubted the new figures, two surveys released last week by the CDC were in keeping with this shocking incidence.

No one can say why the numbers have soared. Greater awareness and public health campaigns to encourage earlier diagnosis have surely played a part, since in the past, many such children were probably labeled retarded or insane and hidden in institutions. But environmental factors may also be contributing to the spike. To get to the bottom of that mystery and others, federal funding for autism research has more than tripled in the past decade, to $100 million, although it pales in comparison with the estimated $500 million spent on childhood cancers, which affect fewer youngsters.

At the Center for Children's Environmental Health and Disease Prevention at the University of California at Davis, toxicologist Isaac Pessah is studying hair, blood, urine and tissue samples from 700 families with autism. He's testing for 17 metals, traces of pesticides, opioids and other toxicants. In March Pessah caused a stir by releasing a study that showed that even the low level of mercury used in vaccines preserved with thimerosal, long a suspect in autism, can trigger irregularities in the immune-system cells--at least in the test tube. But he does not regard thimerosal (which has been removed from routine childhood vaccines) as anything like a smoking gun. "There's probably no one trigger that's causing autism from the environmental side," says Pessah, "and there's no one gene that's causing it."

Indeed, most researchers believe autism arises from a combination of genetic vulnerabilities and environmental triggers. An identical twin of a child with autism has a 60% to 90% chance of also being affected. And there's little doubt that a vulnerability to ASD runs in some families: the sibling of a child with autism has about a 10% chance of having ASD. Gene scientists working on autism have found suspicious spots on chromosomes 2, 5, 7, 11 and 17, but there are probably dozens of genes at work. "We think there are a number of different autisms, each of which could have a different cause and different genes involved," says David Amaral, research director of the MIND (Medical Investigation of Neurodevelopmental Disorders) Institute, also at U.C. Davis.

Amaral is heading MIND's efforts to assemble a database of clinical, behavioral and genetic information on 1,800 autistic kids. One goal is to clearly define autism subtypes. "It's hard to do the genetics if you're talking about four or five different syndromes," says NIMH chief Insel. "Does the presence of seizures define a separate illness? What about the kids who seem to develop normally for the first year and a half and then regress--is that a separate thing?" And what about the large number of autistic kids who have serious gastrointestinal problems and the many with immune dysfunctions--are they distinct subtypes?

Amaral and colleague Judy Van de Water believe they are onto a major discovery about the origins of at least one type of autism--a strongly familial variety. They have detected aberrant antibodies in the blood of kids from families with a pattern of ASD and, significantly, in mothers with more than one autistic child. "These antibodies are actually raised against proteins in the fetal brain," says Amaral, who recently submitted a paper on the discovery. The working hypothesis is that these antibodies may alter brain development in ways that lead to autism. If correct, the finding could lead to a maternal blood test and the use of a therapy called plasmapheresis to clear antibodies from the mother's blood. "You get a sense of the excitement," says Amaral, "if you could prevent, say, 20% of kids from getting autism. But we don't want to raise false hopes."

THE AUTISTIC BRAIN

WHETHER THE CAUSE IS MATERNAL antibodies, heavy metals or something else, there is no question that the brains of young children with autism have unusual features. To begin with, they tend to be too big. In studies based on magnetic resonance imaging (MRI) and basic tape-measure readings, neuroscientist Eric Courchesne at Children's Hospital of San Diego showed that while children with autism are born with ordinary-size brains, they experience a rapid expansion by age 2--particularly in the frontal lobes. By age 4, says Courchesne, autistic children tend to have brains the size of a normal 13-year-old. This aberrant growth is even more pronounced in girls, he says, although for reasons that remain mysterious, only 1 out of 5 children with autism is female. More recent studies by Amaral and others have found that the amygdala, an area associated with social behavior, is also oversize, a finding Amaral believes is related to the high levels of anxiety seen in as many as 80% of people with autism.

Harvard pediatric neurologist Dr. Martha Herbert reported last year that the excess white matter in autistic brains has a specific distribution: local areas tend to be overconnected, while links between more distant regions of the brain are weak. The brain's right and left hemispheres are also poorly connected. It's as if there are too many competing local services but no long distance.

This observation jibes neatly with imaging studies that look at live brain activity in autistic people. Studies using functional MRI show a lack of coordination among brain regions, says Marcel Just, director of Carnegie Mellon's Center for Cognitive Brain Imaging in Pittsburgh, Pa. Just has scanned dozens of 15- to 35-year-old autistic people with IQs in the normal range, giving them thinking tasks as he monitors their brain activity. "One thing you see," says Just, "is that [activity in] different areas is not going up and down at the same time. There's a lack of synchronization, sort of like a difference between a jam session and a string quartet. In autism, each area does its own thing."

What remains unclear is whether the interconnectivity problem is the result of autism or its cause. Perhaps all that excess wiring is like the extra blood vessels around the heart of a person who has suffered a heart attack--the body's attempt to route around a problem. Or perhaps the abnormal growth of the brain has to do with the immune system; researchers at Johns Hopkins have found signs that autistic brains have chronic inflammation. "It's impossible to tell the chicken from the egg at this point," Just says.

Autistic people have been shown to use their brains in unusual ways: they memorize alphabet characters in a part of the brain that ordinarily processes shapes. They tend to use the visual centers in the back of the brain for tasks usually handled by the prefrontal cortex. They often look at the mouth instead of the eyes of someone who is speaking. Their focus, says psychologist Ami Klin of Yale's Child Study Center, is "not on the social allegiances--for example, the longing gaze of a mother--but physical allegiances--a mouth that moves."

Do these differences reflect fundamental pathology, or are they downstream effects of some more basic problem? No one knows. But the fact that early intervention brings better results for children with ASD could be a clue that some of the odd brain anatomy and activity are secondary--and perhaps even preventable. Studies that look at whether early therapy might help normalize the brain are beginning at York University in Toronto, but results are probably years away.

AUTISM FROM THE INSIDE

IN THE MEANTIME, 300,000 SCHOOL-AGE American children and many adults are attempting to get through daily life with autism. The world has tended to hear from those who are highest functioning, like Temple Grandin, the author and Colorado State University professor of livestock behavior known for designing humane slaughterhouses. But the voices of those more severely affected are beginning to be heard as well. Such was the case with Sue Rubin, 27, a college student from Whittier, Calif., who has no functional speech and matches most people's stereotyped image of a retarded person; yet she was able to write the narration for the Oscar-nominated documentary about her life, Autism Is a World.

What such individuals have to say about their experience is offering new clues to their condition. It also conforms remarkably to what scientists see inside their brains. By and large, people with ASD have difficulty bringing different cognitive functions together in an integrated way. There is a tendency to hyperfocus on detail and miss the big picture. Coordinating volition with movement and sensation can be difficult for some. Chandima Rajapatirana, an autistic writer from Potomac, Md., offers this account: "Helplessly I sit while Mom calls me to come. I know what I must do, but often I can't get up until she says, 'Stand up,'" he writes. "[The] knack of knowing where my body is does not come easy for me. Interestingly I do not know if I am sitting or standing. I am not aware of my body unless it is touching something ... Your hand on mine lets me know where my hand is. Jarring my legs by walking tells me I am alive."

Such descriptions shed light on seemingly self-destructive behavior like biting, scratching, spinning and head banging. For people like Rajapatirana, banging against a wall can be a useful way to tell, quite literally, where their head is at. "Before we extinguish [such behaviors], we need to understand what they are telling us," writes Judith Bluestone, a Seattle-based therapist who is autistic, in The Fabric of Autism.

In his new book Send in the Idiots, British journalist Kamran Nazeer, who is also autistic, describes the need for repetitive motions or words as a search for "local coherence" in a world full of jarring randomness. He also conveys the social difficulties: "Striking up conversations with strangers," he writes, "is an autistic person's version of extreme sports." Indeed, at a recent retreat for people with ASD, attendees wore colored tags indicating their comfort level with spontaneous conversation: red meant don't approach, yellow meant talk if we've already met, green indicated, "I'd love to talk, but I'm not good at initiating."

Perhaps the worst fate for a person with ASD is to have a lively intelligence trapped in a body that makes it difficult for others to see that the lights are on. Neuroscientist Michael Merzenich at the University of California, San Francisco, studied an autistic boy who is unable to speak or even sustain his attention to a task for more than a few moments, and yet is aware of his condition and writes remarkable poetry. How many other autistic kids, Merzenich wonders, "are living in a well where no one can hear them"?

Luckily for Hannah, her voice and thoughts are being heard. Since learning to type, she has begun to speak a few words reliably--"yes," "no" and the key word "I"--to express her desires. All this seems miraculous to her parents. "I was told to give up and get on with my life," says her mother. Now she and her husband are thinking about saving for college.
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