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À propos des auteurs

Stephen M. Shore a été diagnostiqué autiste « régressif » à l’âge de 18 mois. Il est devenu « non verbal » et a été jugé « trop malade » pour être soigné à la maison. Aujourd’hui, il a obtenu un doctorat en éducation et aide les gens atteints d’autisme à mener une vie satisfaisante et productive. Quand des enfants autistes sont jugés incapables de suivre des cours au collège ou dans des établissements spécialisés ou bien sont considérés comme incapables d’apprendre à jouer d’instruments de musique, il intervient et présente des solutions reconnues internationalement pour prendre en charge les enfants ou les adultes autistes. Il met également l’accent sur les défis auxquels font face les adultes en ce qui concerne l’autonomie sociale, la communication, sur les questions liées à l’autisme, l’éducation postsecondaire, l’emploi, la vie et les relations sociales. Stephen est diplômé en musique et comptabilité ainsi que dans le domaine des systèmes d’information de l’université du Massachusetts à Amherst. Il détient également une maîtrise en éducation musicale et un doctorat en éducation de l’université de Boston. Bien qu’il semble passer la plupart de son temps à voyager en avion (le Boeing 747­400 est son avion préféré) à travers les États-Unis et un peu partout dans le monde, à donner des conférences et consultations sur des sujets variés autour de l’autisme, il apprécie particulièrement les rares occasions où il peut demeurer chez lui. Il réside avec son épouse à Newton (Massachusetts).

Linda G. Rastelli est une journaliste primée, conceptrice pédagogique et auteur. Elle cumule aujourd’hui vingt ans d’expérience dans la rédaction et la conception d’outils d’information dans le domaine de la santé, de l’éducation et des affaires. Dans sa carrière, elle a mis l’accent sur l’apport d’informations complexes et techniques compréhensibles pour les profanes. Elle a couvert des sujets aussi différents que l’analyse des ratios financiers ou la réforme de l’éducation. Son sujet le plus complexe, son plus grand défi, a été sans conteste ses travaux autour de l’autisme. Linda est titulaire d’un diplôme d’arts de l’université du Delaware et d’une maîtrise de l’université de Columbia. Elle vit sur la côte du New Jersey avec son mari et son chat, deux êtres qui lui sont chers et avec lesquels elle partage une vie sereine.

	
	
	
Avant-propos

Il existe de nombreux programmes éducatifs et de traitement de l’autisme, et leurs auteurs prétendent tous que leurs méthodes sont les meilleures. Cet ouvrage vise à fournir aux parents, enseignants, thérapeutes, ou toutes les personnes qui prennent soin des personnes atteintes d’autisme, un guide qui propose des objectifs, des informations équilibrées permettant ainsi de prendre des décisions intelligentes. Comprendre l’autisme pour les Nuls est donc conçu pour être un manuel facile à utiliser. Il apporte des informations claires et précises, capables d’aider le lecteur à prendre la décision qui conviendra le mieux à chaque situation. L’autisme est un trouble neurologique causé par des anomalies dans le cerveau. Les chercheurs ont découvert que les parties du cerveau qui traitent les émotions ne se développent pas normalement chez les personnes autistes. D’autres recherches ont montré que certains des circuits neuronaux qui relient les différentes régions du cerveau peuvent ne pas se connecter. Par exemple, une personne peut être sensible aux lampes fluorescentes, et une autre personne peut être écœurée par les odeurs fortes.

Un individu peut être socialement et émotionnellement plus touché qu’un autre. Tout dépend des circuits qui sont atteints ou non. Le spectre de l’autisme est très large et varie de l’autisme sévère (l’enfant n’apprendra jamais à parler) à une forme différente comme le syndrome d’Asperger (l’enfant parlera avec un discours souvent excellent). Médecins et soignants diagnostiquent rarement les enfants atteints du syndrome d’Asperger jusqu’au moment où ils montrent des problèmes de socialisation avec d’autres enfants. Les enfants Asperger jouent souvent seuls et ont peu d’amis. Certaines personnes atteintes du syndrome d’Asperger sont très intelligentes ; de nombreux scientifiques excentriques, de célèbres musiciens et artistes avaient probablement le syndrome d’Asperger.

Le spectre autistique est donc très large allant d’une personne qui a besoin d’une aide constante dans la vie quotidienne jusqu’à celle qui peut devenir professeur d’université. La grande variabilité du spectre de l’autisme vient peut-être en partie de l’étendue des anomalies dans le cerveau. Stephen M. Shore, le coauteur de ce livre est un professeur de collège « autiste ». C’est en tant que tel qu’il vous guidera étape par étape à travers le monde complexe des troubles du spectre autistique. Un auteur autiste peut apporter une perspective pertinente, ce qui n’est pas toujours le cas de nombreux auteurs universitaires. Linda G. Rastelli, coauteure, est un écrivain expérimenté qui apporte une clarté rare à certaines des questions les plus déroutantes entourant l’autisme et son traitement. Tout au long du livre, les auteurs utilisent des citations et des déclarations d’autres personnes autistes afin que vous puissiez apprécier la variété des situations. Étant moi-même autiste, je soutiens particulièrement cet ouvrage qui offre des informations plus que nécessaires.

Pour mieux vous aider à comprendre le chemin à parcourir, je souhaite partager avec vous, lecteurs, quelques-unes de mes propres expériences de petite fille autiste vécues durant ma tendre enfance.

Je n’ai pas parlé avant l’âge de 3 ans et demi. Pendant des heures, je laissais filer du sable entre mes mains. Les bruits forts comme celui de la cloche de l’école écorchaient mes oreilles, avec autant d’intensité que la roulette du dentiste peut taper sur les nerfs. Heureusement, j’ai pu commencer un très bon programme éducatif à l’âge de 2 ans et demi. Tous les spécialistes de l’autisme s’accordent pour dire que plus tôt un enfant autiste entame un programme spécialisé, meilleurs seront les résultats. En revanche, ils ne sont pas d’accord pour définir le meilleur des programmes à entreprendre, mais reconnaissent unanimement que le pire c’est d’attendre. Avoir de bons professeurs est aussi essentiel pour les jeunes enfants. J’ai observé que les professeurs efficaces sont ceux qui exercent une douce autorité afin d’attirer les enfants autistes hors de leur monde pour les conduire vers les interactions sociales et la pratique du langage. Il y a cinquante ans, le professeur avec qui j’ai travaillé se comportait ainsi et utilisait des méthodes similaires à celles qui sont considérées comme les meilleures aujourd’hui. J’ai bénéficié de thérapies comportementalistes qu’on utilise maintenant couramment.

Ma mère avait embauché une nounou qui passait des heures chaque jour à jouer avec ma sœur et moi. Elle nous emmenait promener ou nous proposait des jeux de société. Chaque jour, je devais assister à trois repas de famille durant lesquels je devais me comporter correctement et utiliser les bonnes manières à table. Toutes ces activités additionnées représentaient plus de quarante heures par semaine durant lesquelles j’étais stimulée pour rester présente au monde ; je ne pouvais pas faire la sourde oreille et me retirer dans mon monde autiste, un monde de bruits bizarres, de choses virevoltantes ou basculantes.

Aujourd’hui, moi aussi, je suis professeur d’université dans le domaine des sciences animales et je suis en mesure d’offrir de l’espoir et des perspectives à d’autres personnes qui vivent avec l’autisme et à ceux qui prennent soin d’eux.

Une autre fonction importante de ce livre est de vous guider à travers le labyrinthe des différents traitements médicaux et biomédicaux. C’est souvent un sujet de controverse.

Stephen M. Shore et Linda G. Rastelli expliquent et exposent toutes les méthodes avec impartialité ce qui vous permettra de prendre des décisions rationnelles. En raison de la grande variabilité de l’autisme, des médicaments qui fonctionnent pour une personne peuvent n’avoir aucun effet sur une autre. Il est généralement préférable d’être attentif à ce qui fonctionne pour votre enfant et de poursuivre, ou de cesser immédiatement, les médicaments ou les thérapies qui ne fonctionnent pas. Pour les très jeunes enfants, il est souvent préférable d’essayer d’abord les méthodes les plus sûres, tels que les régimes et les compléments alimentaires. Certains enfants plus âgés ainsi que les adultes ont souvent besoin de prendre des médicaments conventionnels pour contrôler l’anxiété, l’agressivité ou les troubles obsessionnels et les comportements compulsifs. Chez certains individus, une combinaison de médicaments et de traitements biomédicaux peut être plus bénéfique. Enfin pour certains, il reste parfois à découvrir ce qui peut les aider à s’améliorer. Mais chaque jour, les scientifiques, les chercheurs, les thérapeutes, les parents, les spécialistes du comportement, les nutritionnistes et les autistes contribuent à la masse croissante de connaissances sur les troubles du spectre de l’autisme avec l’objectif qu’un jour, tous les individus qui naissent avec l’autisme puissent faire leur place dans le monde et aider à améliorer le sort de tous.

Gardez espoir. Faites confiance à votre instinct, et utilisez le réseau de parents, d’enseignants, et d’autres pour vous aider à faire face et créer le meilleur environnement possible pour vous et votre famille.

Temple Grandin

	
	
	
Le mot de Josef Schovanec (traducteur) et de Caroline Glorion (cotraductrice)

Traduttore, traditore (traducteur, traître) : cette expression italienne – peut-être la plus communément employée de toutes pour évoquer le redoutable défi que représente toute traduction – acquiert un sens très particulier dans le domaine du handicap, et particulièrement de l’autisme.

Entre le monde américain, où ce livre est né dans sa version originale, et le monde français, il n’y a pas qu’une différence de langue et des particularités culturelles que l’on connaît, et qui sont le fondement de maints films et autres créations littéraires. Il y a, surtout, une différence assez radicale de statut de la personne différente, handicapée ou avec autisme.

Pour un parent, une personne autiste, un professionnel engagé ou toute personne de bonne volonté ne connaissant que le cadre français, lire un livre américain sur l’autisme tel que celui que vous, ami lecteur, tenez entre les mains, est une expérience riche en chocs. Quelque chose de perturbant, où on peut passer par toute la palette des sentiments. Ces chocs, sont, je le crois, salutaires ; aussi, Caroline et moi avons essayé de ne pas les gommer tout à fait par un surcroît de « francisation » du texte. Trois d’entre eux peuvent être évoqués dès à présent.

Premièrement, on s’attendrait dans un ouvrage généraliste sur l’autisme à de longs développements sur la querelle interminable entre psychanalyse et cognitivisme, si possible à des phrases assassines qui permettraient aisément de classer l’auteur dans le camp du bien ou dans celui du mal. Il n’en est rien ici. La psychanalyse, et plus largement toutes les luttes qu’elle suscite, n’est pas même évoquée. Non pas qu’elle serait boycottée : le livre part tout simplement d’une autre approche, complètement différente, et à laquelle on n’a que fort peu pensé en France : l’approche pragmatique, vue de la perspective de la personne autiste et avec pour objectif premier sa meilleure autonomie possible. Non pas une énième confrontation entre prétendus sages sur le rôle des astres dans l’autisme, mais un guide de terrain riche en conseils pratiques pour la personne autiste et ses proches. Telle est, au demeurant, la raison qui m’a incité à ne pas multiplier les références additionnelles aux travaux de recherche intervenus entre la parution du livre en anglais et sa traduction française : vouloir citer toutes les publications scientifiques récentes, non seulement ne changerait guère les conclusions du livre, mais surtout les dévierait de ce qui, je le crois, fait le mérite premier de l’auteur : savoir être un guide touristique, un guide pratique d’action en « Autistan ».

C’est d’ailleurs là que repose la deuxième particularité de ce livre : l’auteur principal en est une personne autiste. On les avait oubliés, ceux-là. Dans la partition canonique du monde du handicap à la française, qui atteint un niveau caricatural pour ce qui est de l’autisme, on a les parents qui sont bien agaçants car jamais satisfaits de ce qu’on leur octroie, les services de l’État qui doivent se montrer généreux et compatissants, du moins en théorie, et surtout, fort au-dessus de tout cela, les experts, tout particulièrement les médecins. Les « patients » ou « usagers », quand ils sont là, peuvent tout au plus poser en souriant aux côtés du gentil directeur d’établissement et du docteur qui les a tant aidés. Dans le meilleur des cas, ils pourront faire un bref « témoignage » touchant. Ici, l’auteur principal, qui se présente modestement comme le « coauteur Stephen M. Shore », est directement acteur, pilote numéro un de la stratégie à suivre. Notons d’emblée, pour éviter les malentendus éventuels, que Stephen M. Shore n’est pas un « Asperger », ce terme qui n’existe plus dans les dernières classifications et qui a acquis un sens presque insultant dans une partie de la presse française, synonyme de « faux autiste ». Stephen M. Shore est une personne autiste ayant eu un fort retard de langage, en difficulté sur de nombreux points, et qui partage avec nous la prodigieuse palette des compétences qu’il a pu acquérir, tout en gardant – ceux qui le connaissent sont unanimes – son extraordinaire gentillesse et son humanité. Je suis convaincu que l’approche originale et la richesse du présent livre doivent tout à ce qu’est Stephen M. Shore. À ce que sont les personnes autistes.

Enfin, le présent livre peut choquer le lecteur français par son approche des professionnels. J’ai souvent été amusé par l’extrême sensibilité des professions constituées aux qualificatifs, mais uniquement à ceux qui les visent spécifiquement. Le Pr Lazartigues, avec qui j’ai eu la chance d’évoquer le présent projet il y a quelques années déjà, m’avait suggéré en souriant de demander un tirage spécial qui serait intitulé « L’Autisme pour les génies », faute de quoi ses confrères psychiatres ne pourraient le lire. Mais le présent livre peut être plus perturbant encore. Alors que la patience, le respect et l’obéissance sont les vertus premières de l’usager ignorant par définition eu égard à son médecin, ici, d’un naturel parfait, Stephen M. Shore déploie une approche typique du nouveau monde : pragmatique et soucieux de l’autonomie future avant tout, avec un mélange de politesse élégante et une approche directe, il évalue les autres acteurs, indépendamment de leur statut social, pour tracer le chemin optimal dans la vie. La traduction a sans doute légèrement estompé les angles les plus saillants ; pour autant, nombre de lecteurs seront peut-être surpris que l’on puisse considérer en parfaite bonne foi le professionnel de santé comme un pote et un coach, qu’on lui demande de faire ses consultations pendant les séances d’escalade ou les repas, qu’on l’évalue sur ses compétences et son expérience, et lui demande de se former sur tel ou tel point.

La liste des surprises que compte ce livre serait longue. Le mieux est peut-être de laisser au lecteur le soin de se constituer la sienne. Qu’il me soit permis à présent de livrer quelques mots personnels. Le projet de traduire l’ouvrage de Stephen M. Shore m’a accompagné durant plusieurs années de ma vie. Je tiens à remercier chaleureusement toutes les personnes qui m’ont, à un moment ou à un autre, soutenu dans cette démarche, que ce soit de quelques phrases lors d’une conversation ou bien plus encore. À cet égard, mes pensées vont entre autres à Miriam Sarbac, de l’association « Asperger Amitié » : je n’oublierai pas sa déception lorsque, m’ayant accompagné à la réunion chez un éditeur, elle entendit tout comme moi que notre projet de traduction ne pouvait être accepté. Les victoires futures parfois reposent sur les échecs passés. Que ceux qui ont contribué à la cause sachent que leurs efforts ne sauraient être vains.

Enfin, mes remerciements vont naturellement à Stephen. Ce soir froid de la décennie écoulée où tu vins à Paris, dans une toute petite salle paroissiale, restera dans les mémoires des présents. Dont celle du jeune timide, caché dans un coin de la salle, qui s’était enfui avant l’heure et à qui tu voulus bien répondre par la suite. Le respect envers les plus petits est la parure des plus grands.

Que ne soient pas oubliés tous ceux qui ont rendu possible ma subsistance au-delà du terme que ma condition aurait dû me fixer. Et Caroline Glorion, amie au soutien constant, qui a bien voulu malgré son quotidien chargé partager la tâche, et mener à bien avec moi le présent livre que, cher ami lecteur, vous tenez entre les mains.

À Ibri (littéralement : « l’Hébreu »), petite localité du désert, sultanat d’Oman, le 31 décembre 2014 (9e jour de rabî’ou al-awwal de l’an 1436 de l’Hégire).

Josef Schovanec

 

Travailler à la traduction de certains passages de ce livre, tenter d’adapter des formulations un peu trop « anglo-saxonnes » a été une fois de plus grâce à Josef Schovanec un voyage en « Autistan » absolument passionnant. Je sais que de nombreuses familles dont les enfants sont autistes, de nombreux adultes qui vivent avec l’autisme aussi et pourquoi pas des curieux sensibilisés à la cause l’attendent. S’il n’apportera pas de solutions toutes faites, ni de remèdes miracles, je suis convaincue qu’il répondra à de nombreuses questions et qu’il mettra des mots sur des énigmes douloureuses souvent, drôles parfois, étonnantes la plupart du temps. Il y a des années, il m’a été donné d’écrire un livre avec le Pr Arnold Munnich, éminent généticien français. J’ai gardé en mémoire cette phrase qu’il répétait souvent : « Nommer, c’est déjà soigner ! » Il parlait bien sûr de l’annonce du diagnostic et de ses consultations quotidiennes dans lesquelles il recevait tous ces enfants atteints de « maladies bizarres » non diagnostiquées, des maladies rares dont bon nombre de jeunes autistes qui n’étaient ni diagnostiqués, ni pris en charge. Mais il parlait aussi de ces mots salutaires qui accompagnent l’annonce du diagnostic, ces mots justes, précis et importants auxquels les parents ont droit pour bien prendre en charge l’avenir de leur enfant. Il parlait enfin de ces mots salvateurs pour les jeunes adultes atteints d’autisme ou d’autres maladies rares. Il parlait sans doute aussi à la communauté médicale et scientifique de cette impérative nécessité d’excellence tout comme l’absolu devoir d’humilité quand on ne sait pas, quand on ne connaît pas justement les mots justes pour accompagner, informer, soutenir et diriger ceux qui doivent faire face à l’autisme au quotidien.

Alors en travaillant sur ce Comprendre l’autisme pour les Nuls, j’ai souvent pensé que ces lignes écrites par Stephen M. Shore et Linda G. Rastelli auraient cette vertu pour le plus grand nombre, concerné ou non par l’autisme, et en tout cas seraient un outil formidable de connaissances, de tolérance et d’ouverture vers un avenir commun pour nous tous qui vivons avec ou sans l’autisme.

À Paris, le 31 décembre 2014

Caroline Glorion

	
	
	
À propos des traducteurs

Josef Schovanec est né le 2 décembre 1981, de parents d’origine tchèque, à Charenton-le-Pont dans le Val-de-Marne, en France. Il est souvent appelé pour témoigner du syndrome d’Asperger, avec lequel il vit.

Docteur en philosophie, polyglotte (il parle plus de sept langues), il est ancien élève de Science Po Paris, docteur de l’EHESS et chercheur en philosophie et sciences sociales, intéressé par les cultures et les langues, notamment orientales. Passionné de voyages, il poursuit des études en participant à des séminaires de recherche dans des universités étrangères comme en 2014 à l’université de Bucarest. Régulièrement impliqué, bénévolement, dans des actions de sensibilisation, il donne de nombreuses conférences en France et à l’étranger autour de sujets sur l’autisme.

Il est l’auteur de deux livres chez Plon : Je suis à l’Est paru en 2012 et Éloge du voyage à l’usage des autistes et de ceux qui ne le sont pas assez paru en 2014.

Depuis 2014, Josef est notamment chroniqueur ponctuel dans l’émission Carnets du monde de Sophie Larmoyer sur Europe 1.

Caroline Glorion est auteure-réalisatrice. Elle a travaillé avec Josef sur son premier livre Je suis à l’Est chez Plon, où elle publie des livres depuis de nombreuses années.
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Introduction

The Centers for Disease Control, les centres médicaux à Atlanta, estiment jusqu’à un demi-million le nombre d’enfants atteints de différentes formes d’autisme aux États-Unis (au moment où ce livre a été écrit). Ce chiffre est comparable en France.

Pourtant, certains médecins continuent de se contenter d’informer les parents du diagnostic, de leur remettre des brochures et de leur dire, en effet, bonne chance ! De nombreux pédiatres n’ont jamais vu un autiste de leur vie, donc ils ne savent pas comment orienter ou pousser des investigations. Ces médecins mal informés peuvent maladroitement reprocher aux parents de réagir de manière excessive à l’annonce du diagnostic et souvent tout aussi maladroitement leur conseiller d’attendre l’évolution de leur enfant.

Une telle approche est risquée si votre enfant présente des symptômes d’un trouble du spectre autistique, parce que le temps est plus crucial que tout ; nous allons vous expliquer pourquoi dans ce livre.

Si vous lisez ce livre, vous avez probablement un enfant ou un autre être cher qui a reçu un diagnostic d’autisme ou de déficience intellectuelle, ou peut-être pensez-vous que votre enfant présente des symptômes dont vous imaginez qu’ils peuvent être associés à un désordre lié à l’autisme et vous voulez en savoir plus. Peut-être que vous avez reçu vous-même un tel diagnostic. Le diagnostic de l’autisme peut produire un effet dévastateur et dans tous les cas c’est une expérience déroutante. Vous souhaitez avoir des réponses rapidement. Vous avez tant de questions que vous ne savez même pas par laquelle commencer.

Nous avons conçu ce livre pour vous aider à répondre à ces questions. Si vous n’avez pas un parent ou un enfant autiste dépendant dans votre famille, mais si vous avez des questions sur la façon d’éduquer, de plaider pour un autiste ou encore si vous cherchez comment communiquer avec des personnes autistes, ce livre peut vous aider également.

Mais d’abord, vous devez comprendre ce qu’est l’autisme et ce qu’il n’est pas. L’autisme est un état neurobiologique qui entraîne de nombreux défis à relever dans la vie mais qui peut être aussi un véritable cadeau. L’autisme n’est pas une maladie mentale, survenue à cause de mauvais parents. Ce n’est pas non plus une forme de peine de mort interdisant à tout jamais une vie épanouissante et productive. Beaucoup de personnes autistes ont fait de grands progrès et ont apporté des contributions extraordinaires à la compréhension de l’autisme, y compris l’auteur de notre avant-propos, le Dr Temple Grandin, qui enseigne les sciences animales à l’université d’État du Colorado. Temple Grandin est une professionnelle reconnue, devenue une sorte de porte-parole de l’autisme et l’inventrice de nombreuses innovations dans son domaine.

Moi (Stephen M. Shore, coauteur), j’ai été diagnostiqué avec un développement atypique et de fortes tendances autistes à l’âge de 2 ans et demi. Grâce à l’aide de mes parents, de mes amis, d’enseignants mais aussi de ma femme et d’autres professionnels, j’ai terminé ma thèse de doctorat, et j’enseigne à l’université et participe à bon nombre d’activités. Je suis honoré de pouvoir être utile et de contribuer à ma façon à apporter des informations à la communauté de l’autisme.

L’autisme n’est pas nouveau, mais les professionnels ne le qualifient plus de « rare ». Plus que jamais, la vie de plus en plus de personnes est touchée par l’autisme et cette fréquence nous donne peut-être des raisons d’espérer.


À propos de ce livre

Vous avez entre les mains un ouvrage de référence qui constitue une bonne introduction pour vous lancer dans votre quête et vos recherches à la fois sur la conduite à tenir, mais aussi sur les lieux où vous adresser.

Nous fournissons des pistes et des suggestions qui, nous l’espérons vous seront utiles, si vous êtes un parent qui travaille, un soignant, un membre de la famille, une ou un garde d’enfants, un enseignant, un thérapeute, ou toute autre personne soutenant une personne autiste.

Comprendre l’autisme pour les Nuls est conçu pour fournir, une information conviviale, accessible, pratique, dans un format qui est facile à utiliser et à consulter.

Nous avons conçu chaque chapitre de manière autonome afin que vous n’ayez pas à lire les chapitres précédents pour comprendre ceux qui suivent.

Concentrez-vous uniquement sur ce dont vous avez besoin. La table des matières peut vous y aider et permettre d’orienter vos recherches.

Parce que le sujet de l’autisme est vaste, nous nous appuyons sur de nombreuses contributions de professionnels et de soignants expérimentés, et de personnes atteintes d’autisme, comme le Dr Temple Grandin. C’est une chance de réunir toutes ces contributions.

Au fil du livre, nous partageons aussi des citations et des expériences vécues par des parents d’enfants autistes et des personnes qui vivent avec l’autisme. Ces personnes peuvent ou non avoir des histoires qui sont semblables à la vôtre, mais vous pouvez être sûr que chacun souhaite apporter son aide et son témoignage après avoir vécu des parcours souvent douloureux.

Ce livre va vous aider à trier les mauvaises idées des bonnes et à comprendre que l’objectif pour chaque enfant est aussi différent que le sont les symptômes de chaque individu. Enfin, surtout, nous espérons ne pas insulter notre public. Nous avons pris soin de ne jamais tomber dans le pathos en décrivant un handicap qui est parfois décrit comme difficile et déchirant.

Les « Nuls » sont les personnes qui approchent un sujet nouveau, veulent des explications claires et concises, et des orientations. Nous sommes convaincus que ce livre servira vos désirs et besoins.




Les conventions utilisées dans ce livre

Pour vous aider à naviguer dans ce livre, nous avons mis en place quelques conventions :


	Nous utilisons l’italique pour l’emphase et mettre en évidence de nouveaux mots ou termes que nous souhaitons définir.



	Nous utilisons un texte en gras pour indiquer les étapes numérotées et mettre en évidence des mots-clés ou des phrases importantes dans des listes à puces.



	Nous avons mis toutes les adresses Internet dans un caractère typographique spécifique pour permettre une identification facile.





Nous sommes conscients que certaines personnes autistes préfèrent être appelées « personnes autistes » alors que d’autres préfèrent « autistes » simplement ou encore d’autres appellations. Bien que nous respections les préférences de chaque individu et que nous comprenions que personne ne veut être affublé de l’étiquette « autiste », à des fins de clarté et de simplicité, nous utilisons diverses appellations dans ce livre.

Probablement, vous lirez les termes « faible fonctionnement », qui décrivent des personnes porteuses d’autisme sévère, ceux qui ont beaucoup de mal à établir une communication réussie et juste, et ceux qui ne parviennent pas à donner un sens à leur environnement, et de « haut fonctionnement », pour ceux atteints d’autisme ou du syndrome d’Asperger qui possèdent une plus grande capacité verbale et la capacité d’accroître la réussite des interactions dans leur environnement.

Et bien que le mot « autisme » lui-même ne puisse pas être aussi précis que des termes comme « trouble de la communication », « trouble envahissant du développement », ou même « trouble du spectre autistique », nous pensons que « autisme » ou « autiste » tout simplement sont des termes utiles, donc nous les utilisons pour décrire l’ensemble des symptômes que nous mentionnons dans la première partie.

Peu importent quels termes vous utilisez, il est important de rappeler que même si certaines personnes utilisent des étiquettes à mauvais escient, vous pouvez utiliser celles-ci pour encourager une plus grande sensibilisation, une meilleure coopération et la compréhension de tous. Une étiquette « autiste » peut être utile par exemple pour obtenir des services particuliers.




Ce que vous n’avez pas à lire

Vous n’êtes absolument pas obligé de lire chaque mot de ce livre ! Mais cela ne signifie pas que vous ne devriez pas le faire ! Le meilleur conseil est celui-là : si vous êtes pressé, sautez des passages.

Les articles que vous pouvez sauter sont les suivants :


	Les textes encadrés. Ce sont des témoignages qui illustrent les propos pratiques ou techniques du livre. Ils sont conçus pour votre plaisir.



	Les textes précédés de l’icône « point technique » : ces paragraphes développent des explications plus approfondies sur l’autisme, mais ils ne sont pas indispensables pour votre compréhension générale du sujet.








Suppositions…

Nous supposons que vous êtes affecté par l’autisme ou par un trouble du spectre autistique, soit personnellement, soit dans le cadre de votre activité professionnelle ou encore les deux à la fois. Vous avez probablement entendu parler du « trouble envahissant du développement » ou « trouble du spectre autistique », mais personne ne vous a expliqué le rapport avec l’autisme. L’explication provient de cette difficulté qu’ont encore les chercheurs à se mettre d’accord pour classer et identifier à la fois les causes, mais aussi les symptômes liés à l’autisme.

Nous supposons que vous avez un cerveau, mais pas nécessairement celui d’un neurochirurgien !

Ce livre évite le genre de termes que seul un médecin peut comprendre. Lorsque nous utilisons des termes techniques, nous fournissons des explications pour les comprendre. Nous supposons que si vous êtes un parent ou un soignant, vous attendez de ce livre qu’il vous aide à vous comporter de la manière la plus efficace. Ou peut-être, ayant reçu un diagnostic de syndrome d’Asperger ou d’autisme à un moment donné de votre vie, vous souhaitez mieux savoir de quoi il retourne. Si c’est le cas, nous supposons que vous voulez explorer ce qui fait de vous une personne à la constitution neurologique différente et comment des gens comme vous ont fait face, avec cette différence, et ont pu continuer à trouver des moyens de tirer parti de leurs points forts. De nombreux chapitres insistent sur la nécessité d’une intervention précoce auprès des enfants ainsi que sur toutes les questions de scolarisation et d’apprentissage, mais nous supposons que des adultes avec autisme souhaitent trouver (et ils le trouveront dans le livre) des réponses à leurs questions se rapportant au travail, à la santé et aux relations sociales.




Comment ce livre est-il organisé ?

Comprendre l’autisme pour les Nuls est organisé en chapitres autonomes qui abordent de nombreux sujets différents. Vous pouvez lire les chapitres dans l’ordre ou dans le désordre selon vos besoins.

Les sections suivantes décrivent les différentes parties de ce livre afin que vous puissiez choisir :


Première partie : Compréhension de l’autisme

Cette partie expose les bases : ce qu’est l’autisme, ce qui peut le causer, quels sont les symptômes, où se diriger après un diagnostic. Nous commençons par explorer les symptômes comportementaux de l’autisme et comment les médecins généralement diagnostiquent ou pas les troubles du spectre autistique. Nous décrivons les nombreuses formes d’autisme et donnons une liste qui permet de répertorier les symptômes comportementaux.

Nous expliquons pourquoi les gens confondent souvent l’autisme avec d’autres troubles et comment vous pouvez tenter de faire la différence. Nous incluons dans cette partie comment mettre en place une stratégie après avoir reçu un diagnostic et les mesures à prendre pour obtenir de l’aide. Enfin, nous consacrons un chapitre entier au syndrome d’Asperger, le cousin souvent mal compris de l’autisme.




Deuxième partie : Répondre aux besoins physiques

Dans la deuxième partie, nous exposons les différentes options pour le traitement médical – depuis la prise de médicaments qui peut atténuer certains symptômes associés à l’autisme jusqu’aux derniers traitements biomédicaux complémentaires. La prise en charge peut être très difficile lorsque le patient ne peut pas expliquer ce qui le dérange.

Cette partie décrit aussi dans le détail l’état actuel des recherches et découvertes scientifiques sur le traitement de l’autisme, les médicaments à envisager, et les questions de santé, tels que les intolérances alimentaires et les problèmes digestifs auxquels de nombreuses personnes autistes sont confrontées. Parce que les intolérances alimentaires sont communes à de nombreuses formes d’autisme, nous consacrons un chapitre entier à expliquer quels sont les changements de régime alimentaire qu’il est souhaitable d’envisager. D’autres chapitres abordent la question de la stimulation du système immunitaire.

Nous nous efforçons également de répondre à certaines questions importantes : Quel soulagement symptomatique les médicaments peuvent-ils offrir ? Dans quelles conditions les prescrire aux enfants ? Quelles sont les perspectives ouvertes par les recherches biomédicales ? Comment trouvez-vous un médecin à qui faire confiance ?




Troisième partie : Renforcer l’apprentissage et les compétences sociales

L’apprentissage et l’acquisition des compétences sociales vont souvent de pair, de sorte que nous regroupons ces sujets dans la troisième partie. Nous commençons par présenter certaines méthodes que vous pouvez essayer avec vos proches. Nous vous aidons à comprendre les traitements éducatifs et comportementaux de la méthode Lovaas qui sont parmi les premiers et constituent la norme la plus commune des méthodes dans de nombreuses situations ; puis nous explorons pour vous d’autres méthodes qui ont gagné en notoriété ces dernières années, la méthode de Stanley Greenspan, Floortime, la méthode Miller ou la thérapie de la vie quotidienne. Nous allons faire de notre mieux pour présenter aussi certaines méthodes non médicales que vous pourriez peut-être explorer pour relever les défis sensoriels, sociaux ou autres.

Les enfants autistes peuvent apprendre, mais de façons différentes de celles auxquelles vous pensez, et les apprentissages peuvent être très différents les uns des autres. En changeant de paradigme, nous vous guidons à travers le processus pour trouver une école appropriée ou un programme pour votre enfant et élaborer un plan éducatif approprié et adapté à ses besoins. Nous sommes là aussi pour vous aider à protéger les droits de vos enfants en termes d’éducation et la région où vous habitez peut parfois faire la différence.

Enfin, nous vous donnons quelques conseils sur la gestion de ses problèmes sensoriels et sur la façon d’optimiser les bonnes relations entre les enfants autistes et les autres.




Quatrième partie : Vivre avec l’autisme à l’âge adulte

Que se passe-t-il après l’enfance ? Beaucoup de personnes autistes vont vivre de façon autonome. D’autres adultes peuvent exiger des soins permanents ou une combinaison de supervision et d’indépendance partielle. Dans la quatrième partie, nous abordons de nombreuses questions qui ont trait à la vie quotidienne des adultes autistes ? Nous décrivons ce que peut être une vie après l’enseignement secondaire pour des personnes autistes, nous explorons comment ces adultes peuvent se préparer pour les relations amoureuses, comment les non-autistes peuvent eux aussi se préparer à les rencontrer et enfin nous abordons les questions de l’indépendance financière, qu’elle soit pleine ou partielle.




Cinquième partie : La partie des Dix

Bien entendu, au premier abord, les lecteurs ne peuvent résister au fait de rechercher des listes d’adresses, de recettes et de contacts.

Nous ne faisons pas exception, alors n’hésitez pas à sauter à la fin du livre, où vous pouvez trouver les listes complètes des trucs et astuces utiles. Mais dans cette partie, nous présentons des réponses à vos questions afin d’affronter les défis qui se présentent à vous, personnes avec autisme ou parents d’enfants autistes.

Nous vous présentons les dix choses importantes à faire après l’annonce du diagnostic. Mais pas seulement ! Nous listons à la fin du livre les lieux où vous pouvez vous adresser, les associations et organisations qui peuvent vous aider dans tous les domaines : la recherche, le traitement, les droits, les questions parentales, etc. Ces organisations peuvent vous aider aussi à faire le tri des informations que vous trouverez dans ce livre.






Les icônes utilisées dans ce livre

Les icônes de ce livre vous aideront à naviguer parmi les informations qui sont contenues dans ces pages et à repérer celles qui vous seront utiles.

[image: ]Cette icône indique les stratégies qui vous aident à mettre en œuvre nos suggestions et nos recommandations.

[image: ]Cette icône désigne un message à retenir utile pour l’avenir. Un message qui représente en quelque sorte ce qu’il y a de plus important.

[image: ]Cette icône présente des informations que vous pouvez lire pour mieux comprendre. Toutefois, les informations délivrées ne sont pas nécessaires à une compréhension globale de l’autisme.

[image: ]Cette icône met en garde contre les pièges potentiels qui peuvent vous faire dérailler dans votre quête de mieux vivre et de comprendre l’autisme.

[image: ]Cette icône attire votre attention sur des idées ou des méthodes qui nécessitent de plus amples recherches car elles ne correspondent pas à une situation générale et donc pas forcément à la situation unique que vous vivez.

[image: ]Cette icône signale qu’une notion déjà abordée est utile également dans cette section.

[image: ] Cette icône vous indique une section dans laquelle un conseil important est donné.

[image: ] Cette icône signale une information ou une explication plus approfondie, mais qui n’est pas indispensable pour comprendre le sujet.




Et maintenant, par où commencer ?

L’autisme n’est pas un sujet simple que vous pouvez maîtriser en une après-midi, comme apprendre à danser le quadrille !

Ce n’est pas non plus un livre qui prépare à passer un examen ou à présenter un projet.

Vous pouvez parcourir les chapitres et sauter des pages à n’importe quel stade de la lecture en fonction de ce que vous cherchez.

Par exemple, si vous ou quelqu’un que vous connaissez vient d’être diagnostiqué autiste, vous pouvez lire les chapitres 1, 2 et 18. Dans un premier temps, cela vous sera d’une grande aide pour mieux comprendre l’autisme et cela vous donnera des pistes et des conseils sur ce que vous devez faire après un diagnostic. Si vous êtes un professionnel de la santé ou un soignant, vous pourrez peut-être passer directement à la deuxième partie, qui détaille les soins de santé pour les personnes atteintes d’autisme. Si vous êtes un éducateur, la troisième partie est pour vous, car elle traite de l’apprentissage. Et si vous ou quelqu’un que vous aimez est adulte et vit depuis des années avec l’autisme, la quatrième partie comprend des chapitres qui traitent des relations sociales, de travail, et de la gestion de l’argent ou du patrimoine pour les adultes atteints d’autisme.

Si vous n’avez pas de souhaits particuliers et que vous voulez juste commencer à aborder le sujet et à acquérir des connaissances, prenez le livre où vous voulez et lisez-le dans l’ordre qui vous convient. Mais nous vous conseillons à tous de rester en alerte permanente en lisant les revues spécialisées et les livres à ce sujet car, dans le domaine de l’autisme, les recherches avancent perpétuellement, tout comme les traitements et les nouvelles méthodes pour aider les autistes à vivre mieux.



	
	
	
Partie 1

Compréhension de l’autisme

[image: ]
« Quelle approche de l’autisme recherchez-vous ? Éducative, médicinale, santé et forme, mode et accessoires, sport automobile, guides de voyage, investissement, recettes au barbecue… ? »



Dans cette partie…

Ce qui manque le plus aux gens lorsqu’ils entrent en contact pour la première fois avec l’autisme, que ce soit lors d’une rencontre avec une personne autiste ou lors du diagnostic d’un proche, c’est de connaissances sur le sujet.

La connaissance est la clé de la compréhension, de l’acceptation, du traitement et du bonheur. Permettez-nous de vous apporter ces connaissances !

Dans la première partie, nous vous donnons une idée générale de l’autisme et des troubles du spectre autistique, dont le syndrome d’Asperger. Nous expliquons pour quelles raisons il n’est pas évident de diagnostiquer et traiter l’autisme ; vous découvrirez quels symptômes partagent de nombreux autistes (mais pas tous) ; et vous connaîtrez les théories actuelles sur les causes de l’autisme et la place du syndrome d’Asperger dans le spectre autistique. Vous connaîtrez également les différents types d’autisme qui existent.

En comprenant ce qu’est l’autisme (et parfois ce qu’il n’est pas), vous commencerez à savoir comment prendre de bonnes décisions à propos du traitement et de la scolarité des personnes avec autisme.

	
	
	
Chapitre 1

L’autisme : panorama général

avec Lauren Underwood, PhD.


Dans ce chapitre

Découvrir ce que l’on sait sur l’autisme

•

Passer en revue le processus diagnostique et les symptômes de l’autisme

•

Faire face à l’annonce d’un diagnostic d’autisme

•

Mettre en place des interventions pour améliorer la situation de votre enfant

•

Passer à l’action si vous pensez être concerné (ou si vous connaissez quelqu’un qui le serait) par l’autisme sans pour autant être diagnostiqué



Les parents ont toujours du mal à accepter que leur enfant ait été diagnostiqué autiste et, du moins au début, il peut leur être très difficile d’accepter le fait que l’autisme n’est pas, dans l’état actuel des connaissances, curable. Toutefois, si vous observez des symptômes chez votre enfant que vous ne pouvez expliquer ou soulager, et si vous pouvez associer certains de ces symptômes à l’autisme, vous devez en parler immédiatement avec un médecin compétent. Si votre enfant a déjà un diagnostic d’autisme, vous devez agir dès que possible. Renseignez-vous et apprenez à connaître les options thérapeutiques puis travaillez avec votre médecin pour élaborer une stratégie thérapeutique qui corresponde aux besoins de votre enfant.

[image: ]Grâce aux progrès de la science, les enfants avec autisme se portent mieux. Ils bénéficient de meilleurs programmes thérapeutiques, de l’attention de médecins extraordinaires, et du soutien de membres de la famille. Les enfants autistes se comportent désormais de façon plus adaptée, se trouvent des amis, discutent, jouent avec leurs camarades, et réussissent leur scolarité. Votre enfant peut faire des progrès significatifs et optimiser ses aptitudes potentielles.

Mais pour bénéficier de tous ces progrès et prendre des décisions appropriées pour la santé de votre enfant, vous devez vous récolter les meilleures informations et acquérir des connaissances. Ce chapitre est un bon point de départ, parce qu’il fournit un panorama général de l’autisme : ce dont il s’agit, comment on le diagnostique, et comment vous pouvez en gérer les symptômes pour améliorer la vie de votre enfant et la vôtre – et c’est possible !


Ce que l’on sait et ce que l’on ne sait pas sur l’autisme

Si votre enfant présente un trouble du développement, par exemple un trouble du spectre autistique, il est hautement improbable qu’un événement en particulier ou que votre comportement en soient la cause. L’autisme est un phénomène complexe qui demeure mal connu. Les chercheurs sont en quête de réponses, mais les questions elles-mêmes ne sont pas claires. Par conséquent, la recherche est fragmentée, et beaucoup de théories sont en phase de test. Les chercheurs rassemblent rapidement des données, mais, en même temps, ils ne sont pas d’accord sur leur interprétation. Par exemple, les chercheurs peuvent observer des dysfonctionnements physiologiques chez une personne autiste, mais ils ne peuvent s’accorder sur le fait qu’un problème particulier peut être considéré comme un symptôme ou à l’inverse comme une cause de l’autisme. Ainsi, des discussions sont en cours dans la communauté médicale sur ce qui cause l’autisme et comment le traiter (voir le chapitre 3 pour une discussion détaillée sur les causes de l’autisme).

Voici les faits sur lesquels tous les professionnels et accompagnateurs sont d’accord :


	Les troubles du développement tels que l’autisme, ont un fondement neurologique et sont liés au cerveau ; ils ont plus à voir avec la biologie qu’avec la psychologie ;



	L’autisme est le cas le plus fréquent d’une famille de troubles appelée les « troubles du spectre autistique » (TSA) encore appelés « troubles envahissants du développement » (TED) ;



	L’autisme devrait être diagnostiqué avant l’âge de 3 ans ;



	L’autisme existe dans tous les pays, tous les groupes ethniques et toutes les catégories socioprofessionnelles ;



	L’autisme affecte plus d’un demi-million de personnes en France, une proportion comparable à celle des autres pays occidentaux ;



	L’autisme est diagnostiqué quatre fois plus souvent chez les garçons que chez les filles ;



	La prévalence de l’autisme a fortement augmenté au cours des trois dernières décennies ;



	Les enfants diagnostiqués avec un trouble du spectre autistique ont besoin d’une intervention précoce.






Figure 1-1

Les faits que tous les professionnels et accompagnants valident.


[image: ]
Et voici les sujets toujours débattus entre professionnels et accompagnants :


	On s’accorde à dire que l’autisme a un fondement biologique, bien que l’on n’ait pas encore compris ses causes exactes. En d’autres termes, un enfant doit avoir une prédisposition génétique pour permettre à l’autisme de se développer, mais les gènes ne sont pas en tant que tels des causes. Une prédisposition génétique représente un terrain fertile pour un déclencheur, mais les chercheurs n’ont pas encore pu isoler ce déclencheur (voir le chapitre 3 pour plus d’informations sur la question des causes). Chaque cas diagnostiqué d’autisme a son propre schéma, comme une empreinte digitale.



	Certains experts croient que l’autisme a une cause dominante, alors que d’autres insistent sur le fait qu’il a de multiples causes. Certaines recherches divisent l’autisme en plusieurs sous-types en fonction du déclencheur supposé.



	Les traitements biomédicaux peuvent réduire les symptômes de l’autisme, mais le débat fait rage pour savoir si les traitements biomédicaux portent sur les causes fondamentales de l’autisme ou aident simplement les enfants qui « n’étaient pas vraiment autistes » à la base. La communauté médicale dans son ensemble n’accepte généralement pas les traitements biomédicaux ; toutefois, certains médecins pratiquent ces techniques avec succès.





[image: ] Malgré tout ce que la communauté médicale ne sait toujours pas sur l’autisme, nous avons des raisons d’espérer. De nouvelles techniques pour étudier le cerveau humain peuvent mener à de nouvelles thérapies, de nouveaux traitements, et de nouvelles interventions, tant pour l’autisme que pour d’autres énigmes neurologiques comme la maladie d’Alzheimer et les troubles de l’hyperactivité (voir le chapitre 2 pour plus d’informations sur les troubles que les médecins peuvent associer à l’autisme). En plus, le monde associatif œuvre à ce que davantage de financements soient disponibles et que le cadre législatif s’adapte, le tout ne pouvant que faire progresser les connaissances sur l’autisme.




Faire un diagnostic : apprendre que vous êtes autiste

Le diagnostic de l’autisme est le plus souvent une succession d’événements :


	Vous remarquez chez votre enfant des caractéristiques atypiques de son âge.



	Vous prenez un rendez-vous chez votre pédiatre, et s’il suspecte un trouble envahissant du développement, il vous renvoie chez un spécialiste.



	Le spécialiste évalue votre enfant pour vérifier si les symptômes des troubles envahissants du développement s’appliquent et pose le diagnostic.





Beaucoup d’enfants ne sont diagnostiqués qu’à l’âge scolaire. Les formes moins visibles d’autisme ne sont parfois jamais diagnostiquées. Les pages qui suivent vous préparent à affronter le processus qui vous attend. Voir le chapitre 2 pour les différents types d’autisme, le chapitre 4 pour plus d’informations sur le diagnostic, et le chapitre 18 pour savoir quoi faire après un diagnostic d’autisme.

Les apparences peuvent être trompeuses

Comme beaucoup de personnes avec autisme paraissent physiquement en bonne santé, certaines personnes – y compris des parents d’enfants autistes – croient que les formes « légères » d’autisme ne sont pas des handicaps véritables. Beaucoup peuvent croire que le diagnostic ne doit pas excuser un comportement inapproprié, et ils blâment les parents ou l’enfant lui-même de ne pas savoir se contrôler. Ce jeu de blâme est malheureux, parce qu’un handicap neurologique qui n’est pas pris en compte peut avoir un profond impact sur le bien-être de la personne et son aptitude à atteindre son potentiel dans la vie. Pour une liste de réponses possibles à ces reproches et à d’autres croyances malheureuses, rendez-vous au chapitre 17.



Comprendre les critères de diagnostic

Les troubles autistiques sont répertoriés sous la référence 299.00 dans le Manuel diagnostique et statistique (DSM, Diagnostic and Statistical Manuel), un livre de référence publié par l’Association américaine de psychiatrie. À la rédaction de ces lignes, sa dernière version publiée était la cinquième (DSM5).

Votre enfant doit, d’une part, présenter des déficits persistants dans les communications et interactions sociales dans une multitude de contextes, en manifestant les traits suivants, actuellement ou dans le passé (ce sont des exemples et non une description exhaustive) :


	Déficiences de réciprocité socioémotionnelle, allant par exemple d’une approche sociale anormale et d’échecs à mener des conversations reposant sur un échange bilatéral, jusqu’à un partage réduit d’intérêts, d’émotions ou d’affects, jusqu’à l’échec à entamer ou à réagir aux interactions sociales.



	Déficiences dans les comportements de communication nonverbale utilisés pour les interactions sociales, allant, par exemple, de la communication verbale et nonverbale mal agencée jusqu’aux anomalies dans le contact visuel et le langage corporel ou des déficits dans la compréhension et l’usage des gestes ; cela peut aller jusqu’à une absence totale d’expressions du visage et de communication nonverbale.



	Déficiences dans l’instauration, le maintien et la compréhension des relations, allant, par exemple, des difficultés à ajuster le comportement à divers contextes sociaux, jusqu’aux difficultés à partager des jeux d’imagination ou à se faire des amis, ou même à l’absence d’intérêt porté aux personnes de son âge.





Deuxièmement, l’enfant doit présenter des schémas comportementaux, des intérêts ou des activités restreints et répétitifs, attestés par au moins deux des éléments suivants, que ce soit actuellement ou par le passé (ce sont des exemples nonexhaustifs) :


	Mouvements, utilisation d’objets, langage stéréotypés ou répétitifs (par exemple, stéréotypies motrices simples, le fait d’aligner des jouets ou de faire tourner les objets, l’écholalie, l’utilisation de phrases particulières).



	L’accent mis sur l’identité, sur l’adhésion inflexible à des routines ou à des schémas ritualisés de comportement verbal ou nonverbal (par exemple, détresse extrême suite à des changements mineurs, difficultés avec les transitions, schémas de pensée rigides, rituels pour les salutations, nécessité d’adopter la même nourriture ou le même chemin tous les jours).



	Intérêts hautement restreints et fixes, anormaux par leur intensité ou focus (par exemple, un fort attachement ou un souci pour des objets inhabituels, trop délimités ou encore un intérêt particulièrement durable).



	Hyper- ou hyporéactivité à l’input sensoriel ou des intérêts inhabituels portés à des aspects sensoriels de l’environnement (par exemple, une indifférence apparente à la douleur ou à la température, une réaction négative à certains sons ou textures, le fait de trop sentir ou toucher les objets, une fascination visuelle pour les lumières ou mouvements).





Troisièmement, les symptômes doivent être présents au début du développement de l’enfant (mais peuvent ne devenir pleinement manifestes que lorsque les sollicitations sociales dépassent les capacités limitées de l’enfant ; elles peuvent être masquées par des stratégies apprises plus tard dans la vie).

Quatrièmement, les symptômes engendrent un handicap cliniquement significatif dans les domaines sociaux, occupationnel ou d’autres domaines importants de fonctionnement.

Cinquièmement, il faut que ces troubles ne soient pas mieux expliqués par une déficience intellectuelle ou un retard général de développement. Déficience intellectuelle et autisme se présentent souvent ensemble ; pour faire un diagnostic des troubles du spectre autistique lorsqu’ils ont une comorbidité de la déficience intellectuelle, la communication sociale doit être en deçà du niveau général de développement.

Selon le DSM 5, il convient d’évaluer la sévérité des troubles pour les deux premières catégories de symptômes : la sévérité est fonction des difficultés de communication sociale et des schémas comportementaux répétitifs et restreints.

En lisant les symptômes, critères et les vagues descriptions faites, vous pouvez penser que l’autisme n’est pas un label qui signifie grand-chose. Toutefois, le diagnostic est un point de départ pour un suivi. Bien qu’il n’y ait pas de médicaments approuvés en tant que tels pour l’autisme, il existe des traitements pour des problèmes liés qui pourraient survenir, tels que les douleurs au ventre, l’anxiété, les carences de vitamines, et d’autres difficultés physiques dont les personnes autistes souffrent souvent. Lorsque vous traitez ces problèmes de santé, vous pouvez réduire ou même éliminer beaucoup de symptômes.




Voir les signes : les symptômes de l’autisme

Les professionnels diagnostiquent l’autisme en fonction de symptômes figurant dans les catégories des interactions sociales, de la communication et du comportement (voir la section précédente). Nous expliquons dans les sections suivantes les catégories de symptômes plus en détail.

[image: ]Le diagnostic et les interventions précoces – avant l’âge de 3 ans – sont très importants, parce que la recherche montre que beaucoup de traits de l’autisme réagissent mieux lorsque vous y faites face tôt. Malheureusement, certains enfants ne reçoivent de diagnostic officiel que des années après les premières suspicions des parents que quelque chose ne va pas bien, ce qui signifie qu’ils perdent un temps précieux. De même, certains médecins n’ont pas les connaissances nécessaires pour poser un diagnostic correct. Vous connaissez votre enfant mieux que n’importe quel médecin, donc si vous n’êtes pas d’accord avec le verdict d’un médecin, vous devriez chercher une seconde opinion. Faites confiance à vos instincts si vous pensez que votre enfant ne se développe pas normalement (voir les chapitres 4 et 6 pour plus d’informations sur les médecins et les bonnes pistes en la matière).


Le développement social

Les personnes avec autisme – en partie du fait des problèmes qu’ils ont avec la communication – ont des difficultés à mettre en place des relations amicales et à coopérer avec les autres. Souvent, les enfants avec autisme n’imitent pas les comportements des autres, comme le font d’ordinaire les enfants, et ils ne partagent pas leurs réflexions et observations. Ils n’essaient pas non plus spontanément de se lier aux autres, comme les autres enfants le font. En dépit des défis que les enfants autistes affrontent quant aux interactions sociales, ils ont toujours le désir d’interagir. Les enfants avec autisme peuvent simplement avoir besoin d’un apprentissage ciblé pour apprendre ce que les autres acquièrent par la simple observation.

Même des enfants légèrement autistes qui peuvent avoir un développement du langage normal (un diagnostic qui était celui du syndrome d’Asperger, et auquel nous dédions le chapitre 5) ont des difficultés à nouer des relations avec leurs pairs du fait de leurs problèmes à comprendre les codes sociaux et les motivations des autres. Cette maladresse sociale peut se produire même si le QI de l’enfant est très haut. Les enfants qui appartiennent à cette catégorie du spectre de l’autisme n’ont qu’une faible compréhension de ce que sont des comportements corrects, et peuvent être critiqués pour être « brutalement honnêtes », mais beaucoup de gens remarquent également que l’esprit de revendication, la malhonnêteté, la flagornerie et la ruse leur sont généralement étrangers. Toutefois, ils peuvent être assez blessés par leur inaptitude à se connecter socialement, bien qu’ils puissent ne pas être en mesure d’exprimer ces émotions. La plupart de ceux qui appartiennent à cette catégorie du spectre de l’autisme ne maîtrisent pas le vocabulaire des émotions.

Si vous êtes un accompagnant et souhaitez contribuer au développement social d’un enfant, les chapitres de la troisième partie peuvent vous être d’une grande aide. Si vous êtes un adulte avec autisme, allez à la quatrième partie pour découvrir quelques astuces de socialisation.




La communication

Les personnes avec autisme ont des difficultés à acquérir le langage, le perdant parfois vers l’âge de 18 à 24 mois. Ils parlent tardivement, ou ne parlent pas du tout. Les enfants peuvent répéter des mots et des phrases tels que des publicités (ce que l’on appelle de l’écholalie), ne comprenant apparemment pas leur sens. Les enfants peuvent entendre des mots mais ne pas être en mesure de leur donner du sens.

La communication nonverbale est également atteinte chez les enfants avec autisme. Généralement, ils peuvent ne pas comprendre ce que les gestes signifient. Ils ne pointent pas du doigt les objets. Ils peuvent ne pas établir de contact oculaire ou sourire lorsqu’on leur sourit. Leurs réactions ou manque de réactions peuvent les isoler, érigeant des barrières entre eux et les autres. Les chapitres de la troisième partie donnent des astuces pour améliorer l’aptitude de votre enfant à communiquer ainsi que les interventions possibles.




Le comportement (activités et intérêts)

Les enfants autistes ont souvent des obsessions ou des préoccupations pour des objets ou des mondes imaginaires (ils peuvent avoir du mal à distinguer l’imaginaire de la réalité) qui vont au-delà des intérêts normaux pour un enfant d’un âge donné. Par exemple, un enfant peut jouer uniquement avec des cordes et croire qu’il est un animal. Il peut avoir des problèmes pour faire la transition d’une activité à l’autre et insister pour que l’on adhère à un rituel ou une routine – y compris lorsque cela paraît dénué de sens. Les tics répétés tels que les battements des mains, les balancements ou le fait de marcher sur la pointe des pieds peuvent devenir des habitudes.

[image: ]Les médecins sont certains que l’autisme affecte la manière dont le cerveau fonctionne (et les autopsies de cerveaux autistes montrent des anomalies dans différentes aires), aboutissant parfois à un ensemble bien distinct de symptômes comportementaux. Chaque symptôme comportemental peut aller du léger au sévère. Pour compliquer encore les choses, les enfants diagnostiqués autistes ne manifestent pas tous les mêmes symptômes comportementaux. Ces symptômes comportementaux régissent le diagnostic, rendant le traitement problématique.




Les handicaps associés

D’autres questions médicales coexistent souvent avec l’autisme, rendant le diagnostic et le suivi encore plus complexes – et les chercheurs débattent encore pour savoir si ces handicaps associés sont des causes de l’autisme (voir le chapitre 3). Dans les cas les plus fréquents, on peut observer :


	Retard mental ;



	Hyperlexie ;



	Trouble obsessionnel compulsif ;



	Troubles de l’attention/hyperactivité ;



	Dyslexie.





Ces handicaps associés sont considérés comorbides s’ils surviennent au même moment que les symptômes autistiques et qu’ils ont à peu près le même « poids » aux yeux du spécialiste qui pose le diagnostic. D’autres conditions telles que la dépression sont souvent secondaires à l’autisme – en d’autres termes, les difficultés d’une personne à interagir avec son environnement et à entrer en contact avec les autres débouchent sur un trouble dépressif.








Comprendre l’étendue de l’impact de l’autisme

Un diagnostic d’autisme a un impact majeur pour l’entourage. Cela affecte non seulement la famille immédiate de la personne autiste, mais aussi la famille étendue, les camarades de classe, les amis, les interlocuteurs médicaux et beaucoup d’autres avec lesquels la personne entre en contact. Si vous êtes une personne avec autisme ou un accompagnant, vous allez devoir supporter le poids de l’impact émotionnel du diagnostic. Mais ne vous faites pas de soucis ! Avec une attitude positive, vous pouvez surmonter la tempête et apprécier les eaux calmes d’une meilleure compréhension et acceptation de comment l’autisme fait de vous la personne de valeur que vous êtes. Les sections suivantes expliquent comment l’autisme peut affecter différentes personnes et comment vous pouvez y faire face et aider les autres à le faire.


Comment l’autisme affecte la personne diagnostiquée

Un enfant autiste fait face à des grands obstacles. Il a sans doute besoin (ou aura besoin) d’un soutien scolaire, d’interventions comportementales avant d’aller à l’école, ainsi que d’une aide à communiquer et interagir socialement avec les autres. Les enfants autistes ne reprennent pas spontanément les indices sociaux ainsi que le langage et les comportements nonverbaux, et ont donc besoin de beaucoup de soutien social pour se faire des amis, interagir avec succès dans les situations sociales, et enfin devenir des adultes capables d’avoir un emploi, des relations et une sécurité financière. Ce support, combiné à des symptômes physiques qui peuvent être invalidants si laissés tels quels, peuvent provoquer le fait que la personne autiste se sente comme un étranger, comme si elle était littéralement née sur une « mauvaise planète ».

Comprendre votre enfant autiste constitue déjà la moitié du combat. Plus tôt il est diagnostiqué, meilleur sera le pronostic. Si vous êtes un adulte avec autisme, vous avez peut-être traversé une bonne partie de votre vie sans diagnostic et en vous sentant différent des autres ou bizarre, mais vous ne saviez jamais vraiment pourquoi il en était ainsi. Nous espérons vous aider à vous comprendre mieux avec les informations et conseils contenus dans ce livre. Les personnes diagnostiquées aujourd’hui ont devant elles un meilleur avenir que jamais auparavant. Les connaissances dans tous les domaines, options thérapeutiques, interventions éducatives, se développent rapidement, et un corpus de données expérimentales sur ce qui marche et ce qui ne marche pas est en train de se constituer.


Figure 1-3

L’iceberg de l’autisme.
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Comment l’autisme peut affecter la famille, l’école et l’environnement social

Les remous du diagnostic d’autisme chez un enfant peuvent impacter sa famille, le système scolaire qui l’accueille et la communauté dont il fait partie. Au sein de la famille, les parents vont devoir consacrer beaucoup de ressources (temps et argent) à leur enfant, ce qui peut peser sur leur couple, leur travail et leurs relations avec le reste de la famille. L’autisme peut déchirer les familles, comme le montre le fort taux de divorce parmi les parents d’enfants autistes (nous parlons des relations entre les enfants autistes, leurs frères et sœurs, les membres plus éloignés de la famille et leurs pairs dans le chapitre 13). L’augmentation rapide du rythme des diagnostics aux États-Unis (voir chapitre 3) a créé un défi considérable pour les écoles et les professeurs. En effet, beaucoup d’enseignants ne sont pas formés pour faire face à ce handicap qui était mal connu. Les services publics ne sont pas équipés en bien des endroits pour aider les parents d’enfants autistes ; la hausse des dépenses n’a pas suivi la hausse en nombre des enfants ou des adultes diagnostiqués. Les personnes autistes ont souvent besoin de services spécialisés d’éducation, des besoins de santé que les écoles et les hôpitaux ne font que découvrir. Mais, tout comme le processus de diagnostic, la prise de conscience se précise. Vous pouvez aider en devenant un militant dans le domaine de l’autisme. Pour trouver des médecins et des plans qui fonctionnent pour votre enfant, pour aider les enseignants de l’enfant à apprendre à lui donner un suivi et un traitement adéquat, et connaître vos droits légaux, la deuxième partie et la troisième partie vous seront d’une grande aide. Un projet gigantesque d’éducation et de prise de conscience de l’autisme est en cours ; nous espérons que vous en ferez partie. Par exemple, le mois d’avril a été décrété par l’ONU, le mois de sensibilisation à l’autisme. Durant ce mois, des organismes liés à l’autisme s’engagent et de nombreuses manifestations sont organisées un peu partout dans le monde et en France. Des articles nouveaux paraissent dans les revues et des colloques et des manifestations sportives ou culturelles pour soutenir la cause sont organisés. Engagez-vous !




Comment l’autisme peut affecter les accompagnants

Si vous êtes le parent ou l’accompagnant d’un enfant diagnostiqué autiste, vous allez devoir inscrire une nouvelle activité sur votre CV. Vous allez désormais devoir passer beaucoup de temps à tenter d’aider votre enfant. Et si vous avez d’autres enfants et un conjoint, vous devrez vous concentrer sur votre enfant autiste, tout en vous assurant de ne pas négliger ces relations.

Vous aurez probablement à redéfinir les critères qui présideront aux succès de votre enfant à l’école et dans la vie. Il vous faudra continuer à nourrir des aspirations importantes pour votre enfant, mais ayez conscience que les progrès viendront sans doute lentement et seront le fruit de gros efforts. Réussir dans le domaine de l’éducation et de la vie sociale pour les autistes est difficile tant pour les enfants que pour leurs parents.

Et à moins que l’argent ne soit pas un sujet de préoccupation pour vous, l’autisme peut peser sur vos ressources financières, ce qui signifie que vous pouvez être confronté à de difficiles décisions quant à votre train de vie et vos priorités. Vous pourriez devoir mettre fin à certains de vos projets ou en tout cas trouver des solutions ingénieuses avec votre patrimoine jusqu’à ce que vos dépenses se stabilisent.

Que signifient tout ce travail supplémentaire et ces obligations pour un parent ou un accompagnant ? Cela signifie du stress, beaucoup de stress. C’est un défi pour tous les accompagnants d’enfants autistes d’abord de faire face au stress, puis aux remords, au sentiment de faute, à l’anxiété, et enfin à la pression de devoir prendre soin de votre enfant autiste tout en continuant la vie quotidienne. Par exemple, l’accompagnant est responsable (avec l’aide de médecins ou professionnels de santé exceptionnels) de beaucoup de choses.

Évidemment, vous espérez toujours faire les bons choix. Car non seulement vous faites face au stress au vu de toutes les options qui se présentent, mais vous vivez en plus dans la peur : la peur, si votre enfant se perd ou s’enfuit, qu’il ne soit pas capable de dire qui il est et où il vit, par exemple. Et au milieu du chaos de tous ces défis, vous devez en même temps essayer d’entretenir votre maison, votre famille, et peut-être satisfaire un patron. Votre mariage peut être mis à l’épreuve plus que jamais, et beaucoup de mariages n’y résistent pas. D’un autre côté, si vous y travaillez, vous pouvez renforcer votre lien avec votre conjoint, avec votre famille, et avec l’enfant autiste. Vous pouvez vous rapprocher mutuellement plus que vous ne l’aviez imaginé. Il est crucial que vous « restiez ensemble » et ne laissiez pas le fardeau devenir trop lourd.

Vous pouvez obtenir un coup de pouce majeur et une empathie plus que bienvenue en rejoignant un groupe, virtuel ou réel, de soutien, où vous pourrez rencontrer d’autres parents d’enfants autistes et partager vos expériences (voir les annexes pour plus de détails). Lorsque vous êtes soutenu, vous vous rendez compte que vous n’êtes pas seul avec tous ces sentiments et que vous pouvez y faire face.


Figure 1-4

La responsabilité de l’accompagnant est très grande.
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Naviguer sur la mer des interventions

Une fois qu’un professionnel (ou plusieurs professionnels) a fait un diagnostic d’autisme, le vrai travail commence. Les personnes autistes ont grandement besoin d’aide. Et comme elles présentent des symptômes et des problématiques médicales très diverses, elles ont besoin de programmes individualisés. Les parents et les autres personnes impliquées dans leur suivi et leur éducation doivent se rendre compte que les approches intégrées sont plus efficaces pour dénicher les problèmes exacts et réaliser au mieux le potentiel de chaque individu concerné. Vous travaillerez probablement avec plus d’un médecin ou spécialiste, et donc vous devrez travailler comme un manager, coordonnant tout ce qui se passe. Cette responsabilité peut être intimidante ; nous dédions donc le chapitre 4 à l’explication du processus médical pour guider les accompagnants.

Beaucoup de parents paient de leur poche des méthodes expérimentales ou encore à la pointe du progrès, dans l’espoir de trouver la panacée. Nous ne condamnons pas cette manière de penser, mais nous croyons fermement à la nécessité d’investiguer pleinement toutes les options avant de passer à des procédures pouvant être coûteuses et imprévisibles. Ne pas sauter sur toutes les modes qui passent peut vous sauver de la ruine.

Quelles que soient les options de suivi que vous décidez d’explorer, soyez prudent et ne croyez pas tout ce que vous entendez et lisez – même venant d’autres parents, dont les situations peuvent être différentes de la vôtre. Malheureusement, des gens sans scrupule peuvent être des escrocs. Ils essaieront d’exploiter votre situation pour vous vendre un programme ou un médicament qui probablement ne marchera pas. Défendez-vous. Qu’un traitement dont on fait l’éloge sur Internet ait fonctionné pour un enfant ne signifie pas qu’il sera adapté pour le vôtre. L’effectivité des traitements doit toujours être scientifiquement prouvée, et, au strict minimum, sans danger.

Les paragraphes qui suivent explorent les options d’intervention qui vous sont ouvertes. Assurez-vous de trouver celles qui sont agréées par les autorités et remboursées (beaucoup le sont).

Le problème lorsqu’on utilise plus d’un programme à la fois est de distinguer les effets de chacun. Si un enfant subit des traitements biomédicaux tout en suivant des thérapies comportementales et éducatives, suivre les effets des traitements ne devrait pas être un problème, puisque les effets des thérapies comportementales sont généralement plus lents. Si vous utilisez plus d’un programme à la fois (ce que vous ferez probablement) nous vous recommandons de n’en changer qu’un à la fois. Par exemple, évitez de commencer un nouveau régime alimentaire en même temps qu’une thérapie comportementale ou éducative. Commencez par un élément pour déterminer son effet, et ensuite passez à l’autre.


Utiliser les méthodes comportementales, développementales et éducatives

Les méthodes comportementales, développementales et éducatives visent à changer le comportement de l’enfant en travaillant sur ses aptitudes de communication, cognitives et sociales. Ces méthodes ne « guérissent » pas de l’autisme à proprement parler, mais elles en atténuent les symptômes.

La liste suivante souligne nombre d’options disponibles pour vous aujourd’hui (pour un aperçu plus complet de ces interventions, allez au chapitre 9) :


	ABA (Applied Behavioral Analysis, analyse comportementale appliquée), parfois appelée la méthode de Lovaas d’après son inventeur, le Dr Ivar Lovaas : il s’agit de la méthode comportementale la plus courante, et recommandée entre autres par la Haute Autorité de santé (HAS). Elle vise à modifier le comportement en lui-même à travers un système de récompenses et (beaucoup moins souvent) de punitions. Le processus est le plus souvent mené par des thérapeutes confirmés, qui créent pour les enfants un cadre d’apprentissage très structuré, individualisé, et systématique. L’ABA exige beaucoup de temps – au moins quatre heures par jour – pour être efficace (le Dr Lovaas dit que cinq à dix heures de thérapie comportementale par semaine ne sont pas assez pour montrer une différence significative).



	Floortime. Cette méthode est de plus en plus répandue aujourd’hui. Créée par Stanley Greenspan, Floortime, également connue comme thérapie DIR (Developmental Individual Difference, Relation-Based Intervention, intervention développementale individuelle, fondée sur la différence et la relation), met l’accent sur le lien émotionnel avec l’enfant et demande aux parents ou aux accompagnants de faire la plus grande partie de la thérapie. Floortime se concentre sur le développement de l’affection chez l’enfant avec autisme et cherche à combler les retards développementaux là où ils se présentent. Ce programme est lui aussi structuré, individualisé et systématique, et demande beaucoup de temps pour être efficace (au moins quatre heures par jour). Ceci étant, la Haute Autorité de santé (HAS), dans ses recommandations de bonne pratique, classe la méthode Floortime parmi les interventions non recommandées lorsqu’elle est utilisée de manière exclusive ; elle peut toutefois faire partie d’un projet d’interventions coordonnées.



	La méthode de Miller. La méthode de Miller se concentre plus sur le développement cognitif et vise à résorber les retards que l’enfant peut présenter. Les praticiens de la méthode de Miller essaient de comprendre le monde à partir du point de vue de l’enfant. Ils sont convaincus que chaque enfant, même quand il a l’air perdu, essaie de comprendre son environnement, et qu’il est du devoir du praticien d’aider l’enfant. Un autre objectif de la méthode de Miller est de permettre à l’enfant de faire des choix pour ce qui est de ses interactions avec l’environnement, plutôt que d’être bloqué dans des routines et rituels.



	Comportement verbal, « verbal behavior ». Il s’agit d’une version plus récente, mise à jour de l’ABA, qui insiste sur les techniques pour amener l’enfant à la verbalisation.



	TEACCH. Conçu à l’université de Caroline du Nord à Chapel Hill, le TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped Children, traitement et éducation des enfants autistes et en situation de handicap en matière de communication) fait appel à diverses approches en fonction des besoins pour permettre à la personne avec autisme de réussir grâce au bon usage de ses points forts.



	Thérapie de la vie quotidienne (Daily Life Therapy). Ce programme, développé initialement au Japon et maintenant aussi aux États-Unis, se concentre sur l’équilibre physique, émotionnel et intellectuel de l’enfant. Le programme s’efforce d’apprendre aux enfants avec autisme à interagir avec succès dans des groupes, et, plus tard, en société.



	Programme de développement des relations (Relationship Development Intervention). Ce programme porte essentiellement sur la manière d’aider les enfants autistes à apprécier les joies du partage de leurs expériences avec les autres. Les professionnels apprennent aux enfants à être flexibles dans leurs interactions avec les autres et à développer leurs émotions liées à la vie en société.





Lorsque vous choisirez un programme pour votre enfant, vous vous rendrez compte que beaucoup d’approches s’avèrent utiles. Mais à deux conditions : d’abord, avoir toujours à l’esprit les besoins de votre enfant, ensuite s’assurer que les professionnels sont talentueux et attentifs aux besoins et comportements spécifiques de votre enfant.

[image: ]La qualité des professionnels peut être la variable la plus importante pour le progrès de votre enfant, que vous choisissiez l’ABA, TEACCH ou n’importe quel autre programme, même trouvé sur l’emballage d’une boîte de céréales ! Vous pouvez trouver de bons et de mauvais praticiens pour toutes les méthodes, et dans beaucoup de cas, les méthodes ne sont pas fondamentalement distinctes dans la pratique.

Vous pouvez donc choisir un programme à votre convenance, mais assurez-vous de prêter la plus grande attention à qui travaille avec votre enfant et comment le programme est conçu (ou pas) pour lui. Le professeur est-il souple et attentif aux besoins de votre enfant, tout en ayant une approche disciplinée ?




Mettre en œuvre les méthodes occupationnelles et portant sur le langage

Les personnes avec autisme sont connues pour avoir des difficultés dans le domaine de la parole, de la motricité et du traitement des données sensorielles. Si votre enfant a des difficultés avec la parole ou la motricité, vous pouvez solliciter l’avis de spécialistes du langage et de thérapeutes « occupationnels » pour aider votre enfant à mieux communiquer et améliorer ses aptitudes physiques, dont la coordination motrice dans des cas tels que les difficultés à maintenir l’équilibre, les battements de mains, les difficultés à tenir un stylo pour écrire lisiblement (pour plus de détails sur ces thérapies, voir le chapitre 10).

La plupart des personnes avec autisme ont des problématiques sensorielles à affronter. Le plus souvent, ces difficultés ne sont pas dues à des problèmes physiques touchant les yeux, les oreilles, la bouche ou le nez : elles viennent du cerveau qui traite l’influx de données. Ainsi, le corps peut collecter les informations sensorielles correctement, mais le cerveau ne les interprète pas correctement. Par exemple, une personne autiste peut avoir du mal à entendre et voir en même temps. Les personnes autistes peuvent également avoir un système nerveux hypersensible, avec des sens tellement affûtés que les sirènes de pompiers ou des vêtements qui font du bruit peuvent être physiquement douloureux. Une personne autiste peut sembler résister à la douleur ou à la peur bien mieux que la moyenne et faire des choses risquées telles que marcher sur des crêtes sans jamais avoir peur de tomber.

Si votre enfant rencontre des problèmes sensoriels, vous pouvez utiliser une thérapie d’intégration sensorielle pour mettre fin à la confusion sensorielle. En effet, certaines personnes avec autisme ne peuvent traiter les informations sensorielles correctement. La thérapie est conçue pour réduire la surcharge sensorielle en harmonisant les données entrantes de l’enfant (pour plus d’informations sur les aspects sensoriels, voir le chapitre 10).

Les praticiens font souvent de l’intégration sensorielle, ou IS, en tant qu’élément d’une thérapie occupationnelle ou en tant que composante d’un programme comportemental (voir la section précédente). L’IS inclut différents types de thérapies d’écoute sonore, pour lesquelles l’autisme est avant tout un trouble de la communication. Les médecins utilisent de nos jours les thérapies d’écoute pour faire face à des problèmes tels que les troubles de l’apprentissage, l’hyperactivité et les troubles de l’attention.




Les traitements médicamenteux pour les symptômes pouvant accompagner l’autisme

Une fois le diagnostic d’autisme posé pour votre enfant, vous lui donnerez un traitement souvent long jusqu’à ce qu’il puisse fonctionner sans le soutien de ses médicaments. Ainsi, votre docteur peut prescrire, le cas échéant, des médicaments pour traiter les symptômes qui accompagnent le trouble autistique, tels que l’agressivité, l’automutilation, l’anxiété, des comportements de type obsessionnel compulsif, et la dépression (donner des médicaments aux enfants autistes est souvent sujet à controverses, voir le chapitre 6). Le traitement médicamenteux doit en principe se concentrer sur les symptômes qui exposent la personne à des risques de nuire à elle-même ou aux autres, ou encore sur les symptômes qui entravent l’aptitude de la personne à profiter des autres programmes.

Voici les médicaments communément prescrits pour les adultes et pour les jeunes avec autisme :


	Antipsychotiques, tels que le Risperdal ;



	Stimulants pour faire face à l’hyperactivité, tels que la Ritaline ;



	Antidépresseurs, tels que le Prozac et le Zoloft ;



	Anxiolytiques, tels que le Xanax.





Bien qu’aucun médicament ne puisse guérir les mécanismes neuro­biologiques de l’autisme, les chercheurs travaillent à isoler les mécanismes du cerveau qui causent les difficultés que rencontrent les personnes avec autisme.




Utiliser les méthodes naturelles et biomédicales

Une école de pensée en pleine expansion considère l’autisme comme un trouble biomédical que l’on peut combattre ou même guérir en changeant le régime alimentaire de la personne ou en supprimant des toxines de son système nerveux et de son environnement. Au moment de la rédaction de ces lignes, beaucoup de preuves anecdotiques existent pour démontrer l’efficacité de ces thèses, mais peu de preuves médicales (celles dont les médecins se servent, de même que les autorités). Les preuves médicalement viables sont ténues parce que les médecins jugent inapproprié (éthiquement tout comme d’un point de vue logistique) de faire une étude sérieuse avec des personnes autistes. Une étude sérieuse scientifiquement exige que des tests soient effectués en donnant un traitement à un groupe en comparant les résultats avec un autre groupe qui ne le reçoit pas. Bien que la science ait avancé, les parents n’ont pas de temps à perdre en attendant sans rien faire. Ils accomplissent donc de nombreux efforts pour gagner du temps et explorer toutes les gammes de traitement ou de thérapie possible pour leur enfant.

[image: ]Certains praticiens férus de conventions affirment que si un traitement biomédical aboutit à une guérison, alors la personne n’était pas autiste. Étant donné que les médecins n’ont pas assez de données pour répondre définitivement à la question « qu’est-ce donc que l’autisme ? », et comme nous croyons que beaucoup de gens veulent savoir quelles possibilités existent pour leurs enfants, nous incluons des informations sur les traitements biomédicaux au chapitre 7, ainsi que des façons d’améliorer le régime de votre enfant au chapitre 8. La majorité des méthodes que nous proposons, telles que l’ajout de nutriments ou les diètes spéciales, ne présentent que peu ou pas de risque lorsqu’elles sont mises en place sous le contrôle d’un médecin.

Éduquer et militer

En tenant entre vos mains pour la première fois ce livre, vous venez de faire un premier pas important pour apprendre et vous informer sur l’autisme. Beaucoup d’informations sont disponibles. Lire ce livre peut être une des expériences pédagogiques les plus profitables et personnelles que vous n’ayez jamais faites.

Lorsque vous en saurez assez pour commencer à aider les autres, vous vous rendrez vite compte que vous allez jouer un rôle important. Vous apprendrez aux autres ce que vous savez sur les troubles du spectre autistique et vous soutiendrez la cause des personnes en situation de handicap à travers le monde. Et cette expérience ne vous obligera pas à prendre la parole lors de conférences ou encore à faire du lobbying auprès des élus (bien que beaucoup de parents et de personnes avec autisme le fassent). Toutefois, nous sommes sûrs que vous serez si attentif à la diffusion de la connaissance sur l’autisme et à la présence de solutions que vous finirez par expliquer l’autisme aux autres, qui eux ne le comprennent pas. Même un combat qui semble aussi minime que de sensibiliser l’école à côté de chez vous aux besoins des élèves avec autisme fait de vous un porte-parole efficace pour votre enfant et les autres. Vous verrez également qu’il n’y a pas de « petite » avancée dans le domaine de l’autisme.

Vous rencontrerez beaucoup de gens qui n’y comprennent rien. Vous aurez l’impression de devoir défendre vos aptitudes parentales ou vos décisions. Les gens pourront vous jeter des regards amusés ou désapprobateurs, ou encore faire des remarques si vous sortez avec un enfant autiste qui fait quelque chose qui attire l’attention. Vous pouvez essayer d’expliquer aux autres ce qui se passe avec votre enfant, ou bien vous pouvez décider de ne pas laisser les croyances erronées des autres affecter votre sérénité intérieure (pour quelques réponses intelligentes à des questions absurdes, voir le chapitre 17).

Certains parents et personnes avec autisme portent sur eux des dépliants d’information. Ces documents donnent par exemple une brève explication de l’autisme et des suggestions pour interagir avec des personnes autistes. Donner un dépliant à quelqu’un (sauf quand cette personne pense que vous vendez quelque chose !) aide le plus souvent à ce que la personne reconsidère sa façon de penser. 


Voici quelques exemples d’interventions biomédicales, que vous pouvez combiner avec des interventions comportementales dans une approche intégrative :


	Thérapie par les vitamines, par exemple B12 ;



	Oméga-3 ;



	Régime sans gluten/sans lactose ;



	Éliminer les métaux, tels que l’aluminium du corps.








Si vous pensez être concerné par l’autisme sans être diagnostiqué (ou si quelqu’un de votre entourage l’est)

Peut-être que vous lisez ce livre parce que vous avez été diagnostiqué comme ayant un trouble du spectre autistique (ou vous pensez que vous pourriez l’être), et vous voulez avoir une meilleure idée de ce à quoi vous attendre. Peut-être que votre enfant a été diagnostiqué récemment. Peut-être l’un de vos proches a-t-il un tel diagnostic, et vous pensez en avoir quelques traits également. Vous pouvez même avoir un doute quant à la pertinence du diagnostic. Nous sommes là pour vous aider à y voir plus clair, quel que soit le cas de figure.

L’autisme, comme vous allez le voir dans ce livre, n’est pas une fatalité terrible. Les gens avec autisme ont de fortes chances d’avoir des vies épanouissantes et productives. Avec toutes les possibilités actuelles, les personnes autistes qui réussissent dans la vie deviennent la règle plutôt que l’exception. Prenez en compte les succès des personnes suivantes avec autisme : Temple Grandin (professeur de zoologie, consultante), Liane Holliday Willey (conférencière, consultante en communication, auteur), Dena Gassner (titulaire d’un master en travail social, militante pour l’éducation), Kassiane Sibley (sportive), Valerie Paradiz (auteur, conférencière, directrice d’une école pour élèves Asperger), Jason « J-Mac » McElwain (star du basket), Johnny Seitz (mime), William Stillman (auteur, consultant pédagogique), Jerry Newport (auteur, conférencier), Jerod Poore (webmaster), et David Hamrick (titulaire d’un master en météorologie).

Si vous pensez être autiste, ou si vous connaissez une personne dans ce cas, vous avez un certain nombre de possibilités (en plus de la lecture du présent ouvrage, bien sûr) :


	Vous pouvez consulter des sites Web, tels que ceux listés dans les annexes pour avoir de l’aide ;



	Vous pouvez vous familiariser avec la littérature sur l’autisme ;



	Vous pouvez passer le test d’autoévaluation ASQ (Autism Spectrum Quotient), créé par Simon Baron-Cohen, à l’adresse suivante : www.wired.com/wired/archive/9.12/aqtest.html.





[image: ]L’ASQ est simplement un outil d’évaluation qui teste la possibilité de la présence du syndrome d’Asperger chez les enfants et les adultes (voir le chapitre 5 pour plus d’informations sur le syndrome d’Asperger). Avoir un score au-delà du plancher signifie simplement qu’il y a une chance qu’une situation d’autisme soit à envisager. Pour un vrai diagnostic et pour de l’aide, allez consulter un professionnel qualifié (commencez par lire le chapitre 4).





	
	
	
Chapitre 2

De la classification à la pratique : passer le spectre autistique en revue


Dans ce chapitre

Passer en revue les différentes formes d’autisme

•

Distinguer l’autisme des handicaps qui lui ressemblent

•

Identifier le trouble tôt dans l’enfance et passer rapidement à l’action

•

Offrir à un enfant autiste le meilleur cadre médical et pédagogique



Autiste ? Vous ne pouvez pas croire que votre enfant soit autiste. Oui, il passe des heures à aligner ses camions, mais vous faisiez de même quand vous aviez 4 ans, non ? Oui, vous avez entendu parler de l’autisme, vous pensez que les enfants autistes sont fermés aux autres, colériques, non verbaux, et possèdent une sorte de talent spécial, comme le fait de faire des calculs mentaux à la vitesse de l’éclair. Mais votre enfant ne correspond pas à cette représentation. Il semble très calme et expressif.

Que votre enfant ne montre pas du doigt les objets, ne vous regarde pas comme le faisait sa sœur au même âge, ou n’engage pas des conversations sauf s’il veut quelque chose, vous l’attribuez à son sentiment d’autosuffisance et à sa timidité, et vous considérez sa fascination pour les interrupteurs et les poignées de porte des toilettes comme les signes d’un talent d’ingénieur en herbe. Alors pourquoi votre médecin vous raconte ce non-sens sur les « troubles envahissants du développement » et les « troubles du spectre autistique » ? Et pourquoi voudriez-vous faire suivre à votre enfant une sorte de programme alors qu’il devrait être en train de jouer avec ses amis ? En fait, on y pense, il ne semble pas enclin à jouer avec d’autres enfants du tout. Il ne semble pas avoir d’amis.

L’autisme est un ensemble ou un « panier » de symptômes comportementaux qui s’étendent le long d’un continuum de normal à anormal avec quelques lignes de démarcation. Comme la science ne possède pas de scanner cérébral ou un test médical capable d’identifier clairement les différents troubles neurologiques, le diagnostic est encore controversé et imprécis. Les médecins fondent leur diagnostic sur les symptômes comportementaux, qui sont soumis à des interprétations erronées et peuvent changer au fil du temps. Les symptômes peuvent aller de légers à sévères.

Les syndromes appartenant au groupe des troubles du développement que nous abordons dans ce chapitre sont rassemblés sous le terme de troubles du spectre autistique (TSA), une expression qui tend à remplacer celle, plus ancienne, de troubles envahissants du développement (TED), que les spécialistes trouvent moins judicieuse. Dans ce chapitre, nous décrivons les sous-types du spectre de l’autisme et d’autres handicaps que les gens confondent avec l’autisme ou qui accompagnent souvent l’autisme. Nous explorons également les avantages du diagnostic et de la prise en charge précoces.

[image: ] Chaque enfant avec des troubles du développement, peu importe la terminologie utilisée (TED, autisme, etc.), a besoin d’un programme individualisé conçu pour répondre à ses forces et faiblesses. Le même enfant peut recevoir des diagnostics différents, selon les médecins, mais ses besoins en termes d’éducation devraient être unanimement reconnus.


Parcourir les couleurs de l’autisme

Certaines personnes classent les troubles du spectre autistique en sous-catégories selon leurs causes présumées, mais étant donné que la science n’a pas encore tranché sur les causes de l’autisme, cette pratique est controversée et n’est pas acceptée par la communauté scientifique (pour en savoir plus sur les causes de l’autisme, voir le chapitre 3).

Vous pouvez également considérer l’autisme comme un spectre allant de grave à léger (voir la figure 2-1). Leo Kanner a observé l’aspect sévère de l’autisme quand il a décrit le handicap en 1943, en présentant des enfants avec de graves difficultés en matière de communication et de socialisation. Il semble y avoir une certaine homogénéité des personnes sur cette extrémité du spectre autistique, comme le représentent les cercles à la gauche de la figure 2-1. Les personnes concernées par l’autisme tout en ayant un bon fonctionnement général, par exemple les porteurs du syndrome d’Asperger, peuvent être moins gravement touchées et se fondre dans la société en général (dans ce livre, le syndrome d’Asperger est considéré comme faisant partie du spectre de l’autisme, bien qu’il y ait des opinions divergentes sur ce point).


Figure 2-1

Le spectre de l’autisme, tel que vu par Dan Rosenn, montre le continuum entre autisme lourd et léger.


[image: ]
Nous représentons visuellement la plus grande diversité que présentent les gens à l’extrémité droite (ou « haute ») du spectre par un nombre plus élevé d’objets de ce côté-là de la figure 2-1. Le spectre s’y fond dans les traits subcliniques (insuffisants pour un diagnostic) et la société non autistique. Les personnes présentant des tendances autistiques qui ont un impact sur leur vie quotidienne, mais qui ne sont pas assez marquées ou assez nombreuses pour justifier un diagnostic sont souvent appelées « apparentées autistes », un terme qui aurait été inventé par Kathy Grant quand elle a évoqué les gens porteurs d’un nombre limité de tendances autistiques, et ce à l’occasion d’un événement international sur l’autisme dirigé par Jim Sinclair. John Ratey, auteur de nombreux livres sur le sujet, considère ces personnes comme étant « dans l’ombre de l’autisme ».

[image: ]Pour les besoins de ce livre, nous ne mélangeons pas le syndrome d’Asperger et d’autres formes d’autisme. Certains chercheurs intègrent le trouble du déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) sur le spectre de l’autisme en raison de ses similitudes avec le syndrome d’Asperger, y compris sur la question de l’attention. D’autres affirment que le TDA/H est un trouble cliniquement distinct qui peut se produire simultanément avec l’autisme. Nous ne considérons pas le TDA/H comme faisant partie du spectre de l’autisme dans ce livre.

Symétriquement, certains chercheurs ne considèrent pas le syndrome d’Asperger comme de l’autisme. Pour d’autres, il s’agit d’un synonyme de l’autisme que l’on appelait précédemment « autisme de haut niveau ».

[image: ]Les chercheurs Hans Asperger et Leo Kanner ont tous deux (indépendamment l’un de l’autre) décrit l’autisme en tant que handicap dans les années 1940, et on continue de spéculer pour savoir s’ils décrivaient des variantes de l’autisme ou des handicaps distincts.


L’autisme sévère (ou « classique »)

Parfois appelé le syndrome de Kanner, l’autisme sévère est le type classique de l’autisme que les livres et les films dépeignent souvent, à grand renfort de dramatisation. Vous pouvez également entendre les appellations « autisme infantile » ou tout simplement « autisme ». Dans la version la plus récente de la classification (DSM 5), l’autisme de Kanner au sens strict, tout comme le syndrome d’Asperger, a été remplacé par la notion plus générale de TSA (troubles du spectre autistique), dont le niveau 3 peut correspondre approximativement à la catégorie « autisme de Kanner ».

Les personnes porteuses d’autisme classique peuvent avoir davantage, tant quantitativement que qualitativement, de symptômes dans les domaines de la communication, du développement social, des activités et intérêts que nous énumérons dans le chapitre 1, ou bien ils peuvent n’en présenter que quelques exemples évidents. Certains des symptômes peuvent être si problématiques – comme un manque de communication fonctionnelle – et les problèmes sensoriels peuvent être si graves que les personnes concernées peuvent avoir le plus grand mal à rester bien dans leur peau. D’autres symptômes peuvent être légers : une personne peut avoir de bonnes compétences en communication verbale, mais être incapable de comprendre la pragmatique du langage, ou de lire « entre les lignes ».

Les personnes dont les aptitudes sont moins altérées par leur autisme sont désignées comme porteuses soit d’autisme de haut niveau, soit du syndrome d’Asperger. Dans la nouvelle version de la classification (DSM 5), ces labels ont été remplacés par les TSA (troubles du spectre autistique) en général. Le niveau 1 des TSA peut correspondre à l’ancien diagnostic de syndrome d’Asperger.

[image: ]Le langage se développe en retard ou pas du tout chez les personnes porteuses du syndrome de Kanner ; savoir parler et savoir écrire sont des critères majeurs qui distinguent les deux grandes catégories de troubles du spectre autistique. Temple Grandin, professeur de sciences animales à l’université du Colorado qui donne des conférences et écrit fréquemment sur l’autisme, et Kathy Grant, diplômée en sciences politiques et porte-parole de l’autisme, connue notamment pour sa description de ses sensibilités sensorielles, sont quelques exemples de personnes célèbres, très « fonctionnelles », porteuses d’un autisme classique.

Pire qu’un mémo mal compris

En tant que professeur en matière de troubles du spectre autistique au Antioch College et dans des cours d’éducation spécialisée, une grande partie de ma compréhension des situations sociales et du fonctionnement de la vie professionnelle de bureau reste théorique.

Dans mon livre, Au-delà du mur : mes expériences avec l’autisme et le syndrome d’Asperger (Beyond the Wall : Experiences with Autism and Asperger Syndrome, Autism Asperger Publishing Company), je décris comment j’ai un jour envoyé un mémo au doyen de mon université, où je citais mot pour mot un directeur de département, avec l’intention innocente de mettre tout ce qui concernait la situation sur la table, sans me soucier des réactions des autres. Le mémo a été transmis et interprété comme dénigrant envers le directeur, que je décrivais pourtant comme un mentor admiré.

Je n’avais jamais imaginé que tout ce que j’avais écrit à mon doyen serait répété mot pour mot à quelqu’un d’autre et mal interprété. La leçon pour moi, c’est que je dois écrire tous mes courriers comme s’ils devaient être lus par tout le monde, et je dois veiller tout particulièrement à empêcher les tentatives de mal les interpréter.

Quel est le problème, me direz-vous ? N’importe qui aurait pu faire une telle erreur, à savoir envoyer une note de service que d’autres interprètent mal. Mais je pense que mes difficultés ne se résument pas au fait que je sois un prof distrait, plongé dans ses livres. J’ai beaucoup de mal à me souvenir des visages de mes élèves, mais mes sens sont tellement en alerte que je trouve le rasage douloureux et que, pour moi, des chaussettes aux fils apparents – même lorsque d’autres les portent – sont profondément traumatisantes.

Bien que j’aie d’abord été diagnostiqué durant mon enfance comme ayant un « développement atypique avec de fortes tendances autistiques », mes parents ont ignoré les conseils des professionnels qui étaient pour l’institutionnalisation. Avec beaucoup de soutien de mes parents, des enseignants et des autres, j’ai pu surpasser les attentes, faibles, qu’avaient les autres à mon égard ; c’est ce que j’encourage d’autres autistes à réaliser. À un moment considéré comme autiste de Kanner, je suis maintenant perçu comme un porteur du syndrome d’Asperger, ou autisme « doux ». Je dois beaucoup de situations interpersonnelles positives au soutien de ma femme et d’autres proches dans mon entourage qui me permettent d’avoir une vie que je juge productive et épanouissante en termes de carrière.

Stephen Shore 





Les TED et les TED-NS

Les troubles envahissants du développement (TED) étaient dans la version précédente du DSM la catégorie générale incluant l’autisme, le syndrome d’Asperger, les TED non spécifiques (TED-NS), le trouble désintégratif de l’enfance et le syndrome de Rett.

La dernière version du DSM comporte comme tête de rubrique les troubles du spectre autistique (TSA), lesquels n’incluent pas les troubles autres que l’autisme de la liste qui précède.

Les TED-NS étaient un diagnostic fourre-tout pour les personnes ayant la plupart, mais pas toutes, les caractéristiques de l’autisme de Kanner (voir le chapitre 1 pour en savoir plus sur les symptômes). Les personnes porteuses de ces troubles sont souvent décrites comme étant proches des personnes concernées par l’autisme de Kanner, ou ayant un retard de développement avec des symptômes autistiques. Les TED non spécifiques, qui initialement ne faisaient pas partie du spectre autistique, y ont été ajoutés par la suite.

[image: ]Bien que classé parmi les troubles envahissants du développement, le syndrome de Rett a des symptômes physiques aisément identifiables tels que la diminution du tonus musculaire (d’où le fait que l’enfant paraisse « mou ») et les mouvements de la main stéréotypés (l’enfant tord ou agite les mains). En outre, le syndrome de Rett s’accompagne d’une particularité chromosomique identifiable.

Les personnes porteuses de TED-NS ont des besoins spécifiques, sans pour autant rentrer dans les autres catégories d’autisme. La personne peut ne pas être pleinement verbale ou avoir des mouvements stéréotypés (battre des mains, se balancer), mais il ou elle n’a pas assez de symptômes pour être considérée comme autiste. Cet entre-deux peut être la cause d’une plus grande difficulté à obtenir les compensations de droit – bien que l’étiquette d’autisme soit stigmatisante aux yeux de certains, elle ouvre certaines portes plus facilement (voir la troisième partie pour en savoir plus sur l’autisme et l’éducation).

[image: ]Parce que l’autisme est un trouble qui varie beaucoup (on parle de spectre autistique) et sans ligne de démarcation claire, certaines personnes tombent juste de l’autre côté de la ligne – elles ne remplissent pas tous les critères de l’autisme, tout en étant régulièrement victimes des répercussions de leurs troubles sur leur vie quotidienne.




Le syndrome d’Asperger

Le profil des personnes porteuses du syndrome d’Asperger va de ce qui peut passer pour une simple excentricité à de graves difficultés sociales, éducatives et professionnelles, et ce, du fait de leur manque de compréhension des fondements des interactions humaines. Ces personnes doivent souvent apprendre par cœur des choses que d’autres considèrent comme relevant du simple bon sens, telles que la compréhension des expressions faciales, le ton de la voix (qui permet de distinguer, entre autres, le sarcasme), et les expressions ou tournures de langue (comme « il pleut des cordes »).

Beaucoup de personnes porteuses du syndrome d’Asperger ont une intelligence brillante, mais sont naïves et les autres en abusent souvent, parce qu’elles ont une compréhension littérale des situations et peuvent ne pas comprendre les signaux sociaux. En général, les réactions affectives habituelles font défaut aux « aspis », et on doit leur apprendre les habiletés sociales requises pour vivre en société. Ceci étant, leurs aptitudes font que, souvent, ils ne sont pas diagnostiqués du tout.

Dans beaucoup de cas, il n’y a pas de retard de langage ; toutefois, le langage tend à se développer d’une manière unique. Certains professionnels refusent de ranger le syndrome d’Asperger parmi les handicaps : les personnes concernées n’ont pas de retard cognitif et présentent une grande curiosité pour leur environnement, contrairement à l’attitude qu’ont parfois les porteurs d’autisme classique dans leur prime enfance.

Une personne bien connue concernée par le syndrome d’Asperger est Liane Holliday-Willey, pédagogue, écrivaine et chercheuse, qui s’est rendu compte qu’elle avait le syndrome seulement après que sa fille a reçu un diagnostic. Dans un de ses livres, Vivre avec le syndrome d’Asperger, un handicap invisible au quotidien (De Boeck), elle explique comment une personne non diagnostiquée se sent souvent différente des autres, sans pour autant savoir pourquoi. Elle ne cherche pas un remède, seulement l’acceptation. « Peu importent les difficultés, écrit Liane Holliday-Willey, je ne veux pas d’un traitement pour le syndrome d’Asperger. Ce que je veux, c’est un remède pour le mal commun qui frappe trop de vies ; le mal qui fait que les gens se comparent à une norme parfaite et absolue, qu’il est impossible d’atteindre pour qui que ce soit. »

Le coauteur Stephen M. Shore était autrefois considéré comme non éducable, mais il a décrit de façon bouleversante ses luttes pour comprendre les protocoles sociaux que d’autres tiennent pour évidents (voir l’encadré « Pire qu’un mémo mal compris », plus tôt dans ce chapitre). Maintenant considéré comme ayant le syndrome d’Asperger, Shore a écrit de nombreux articles et plusieurs livres, et il est devenu conférencier international.

[image: ] Vous devez comprendre que les personnes porteuses du syndrome d’Asperger ne souffrent pas d’un manque d’émotions ; leurs cerveaux fonctionnent seulement d’une manière telle qu’elles ont du mal à exprimer leurs sentiments aux autres d’une manière socialement adaptée. Le chapitre 5 décrit l’imbrication du syndrome d’Asperger et du spectre de l’autisme.






Les handicaps ressemblant à l’autisme

Étant donné que les médecins ne peuvent pas diagnostiquer l’autisme avec une précision mathématique absolue, certains autres handicaps peuvent évoquer des traits autistiques. Ces ressemblances font qu’il est nécessaire de bien connaître les syndromes en question. Les sections qui suivent y sont consacrées.


Le trouble « désintégratif » de l’enfance

Bien que l’on ne sache pas encore tout sur le trouble « désintégratif » de l’enfance, les enfants atteints de cette maladie se développent normalement jusqu’à l’âge de 3 à 4 ans (il est rare que les enfants commencent à présenter des symptômes plus tard, bien que certains développent ce trouble y compris à 10 ans). À ce moment, ils subissent une régression rapide (plus rapide que dans le cas des enfants atteints d’autisme régressif), perdant généralement le langage et, dans certains cas, le contrôle des intestins et de la vessie. Parmi les multiples autres symptômes, les enfants peuvent avoir des crises d’épilepsie (Temple Grandin, professeur et écrivain vivant avec l’autisme, appelle ces enfants des « épileptiques régressifs »), pour lesquelles les médicaments antiépileptiques sont souvent utiles, ainsi que des troubles moteurs, probablement causés par de graves problèmes sensoriels.

Pendant longtemps, les différentes autorités n’ont su se mettre d’accord sur l’appartenance ou non du trouble « désintégratif » de l’enfance au sein du spectre autistique. Aujourd’hui, le groupe de travail élaborant la nouvelle version du DSM a remis en question son existence même en tant que catégorie distincte, le peu de travaux disponibles empêchant de tracer clairement son périmètre.

Quoi qu’il en soit, le trouble « désintégratif » de l’enfance est assez rare. Parce que les symptômes n’apparaissent que tardivement, ces enfants requièrent un bilan médical très approfondi. Leur traitement peut toutefois ressembler fortement à celui de l’autisme.




Le déficit de l’attention/hyperactivité

Beaucoup d’enfants qui présentent des formes graves de déficit de l’attention/hyperactivité, ou TDA/H, partagent souvent de nombreuses caractéristiques avec les enfants de la partie « haute » du spectre autistique, notamment pour ce qui est de la communication, de l’intégration sociale et du comportement.

Certains enfants sont diagnostiqués avec un des troubles et reçoivent ensuite l’autre diagnostic ultérieurement.

Les symptômes communs à l’autisme et au TDA/H sont des problèmes sensoriels, d’organisation, de l’attention et de compétences sociales. Toutefois, le retard dans l’acquisition du langage qui se produit avec l’autisme plus sévère n’est pas compatible avec les TDA/H seuls.

[image: ]La leçon que vous (et les médecins) devez garder à l’esprit : les deux troubles sont souvent confondus car leurs symptômes comportementaux se chevauchent. En outre, l’hyperactivité n’est pas toujours équivalente au TAD/H. Elle peut faire partie des nombreux problèmes de développement de la petite enfance.

[image: ]Ceci implique que vous, parents, connaissiez bien votre enfant et que vous obteniez un deuxième avis d’expert quant à son diagnostic. À l’école, le TDA/H ne fera pas l’objet de la même approche que l’autisme.




Les autres diagnostics possibles

La science a parcouru un long chemin depuis l’époque où l’autisme était confondu avec la surdité ou l’arriération mentale, mais pas tant que cela non plus. Ne vous méprenez pas : certains autres diagnostics peuvent être corrects. En d’autres termes, ils peuvent être présents en plus de l’autisme. Cependant, un diagnostic d’autisme peut parfois mieux expliquer certains symptômes que d’autres catégories dans lesquelles on peut la classer.

[image: ]Parfois, les gens agressifs ou rétifs à l’autorité sont affublés d’un diagnostic psychiatrique tel que le trouble oppositionnel avec provocation, les troubles du comportement, ou un trouble de la personnalité borderline. Le trouble bipolaire et la dépression sont d’autres diagnostics parfois donnés à des gens qui devraient être diagnostiqués autistes avec une tendance à développer des troubles de l’humeur. Les troubles obsessionnels compulsifs sont également facilement diagnostiqués chez les enfants autistes. Un enfant peut avoir l’un de ces troubles en plus de l’autisme, mais l’autisme doit être considéré comme le diagnostic principal.

N’hésitez pas à inciter vos médecins à pousser les investigations si vous n’êtes pas satisfait d’un diagnostic ou si votre enfant ne progresse pas malgré les prises en charge.

Si un enfant a des « tendances autistiques »…

Jake a été diagnostiqué comme porteur d’une « déficience intellectuelle avec des tendances autistiques » à l’âge de 3 ans, mais ses parents n’étaient pas d’accord avec le diagnostic. Sa mère a dit qu’elle « fuyait l’étiquette de l’autisme comme la peste ». Jake pouvait réciter par cœur les paroles des vidéos ou des chansons, mais il n’exprimait jamais la moindre de ses pensées à ses parents (beaucoup d’enfants autistes répètent des phrases ou des mots qu’ils entendent souvent, par exemple dans les publicités à la télévision, mais ils ne comprennent pas nécessairement ce qu’ils disent ; ils peuvent entendre et répéter les mots, mais ils ne peuvent pas les traiter : c’est ce qu’on appelle l’écholalie). Bien qu’il ait su identifier les lettres de l’alphabet à l’âge de 2 ans et utiliser le four à micro-ondes et l’ordinateur à 3 ans, Jake n’a jamais entamé de conversations ou utilisé le langage d’une manière fonctionnelle – pour exprimer une demande, par exemple.

Les parents de Jake ont consulté des experts et ont décidé de considérer sa situation comme un trouble de l’intégration sensorielle, ce dernier impliquant que le cerveau a du mal à organiser et donner du sens à l’input sensoriel issu de l’environnement. Jake a bénéficié de la stimulation auditive et de thérapies d’intégration sensorielle (dont nous parlerons dans le chapitre 10). Après les deux premières semaines, son langage a commencé à se développer, et deux ans plus tard, Jake parlait couramment et posait des questions à ses parents.

Chaque enfant ne réagit pas à un tel traitement de la même manière ; beaucoup de parents essaient les thérapies alternatives avec un succès mitigé. L’important est de noter que les médecins font usage d’une large gamme de diagnostics différents pour la population croissante d’enfants présentant des troubles du développement ; le diagnostic de « traits autistiques » est souvent donné alors qu’un diagnostic d’autisme serait justifié. Les parents de Jake reconnaissent qu’ils auraient pu recevoir davantage d’aides publiques s’ils avaient accepté un diagnostic d’autisme, mais ils ont choisi de ne pas le faire.


Parmi les autres syndromes pouvant ressembler un peu à l’autisme, mais qui ne sont certainement pas identiques à celui-ci, on peut citer :


	Le syndrome de Cornélia de Lange ;



	Le syndrome de Gilles de la Tourette ;



	Le syndrome de l’X fragile ;



	Le syndrome de William ;



	Le syndrome de Down ;



	Le syndrome de Landau-Kleffner.





(Remarque : certains de ces syndromes peuvent coexister avec l’autisme ou être confondus avec celui-ci ; on peut avoir plus d’un handicap à la fois.)






Comprendre pourquoi le suivi précoce importe plus que la classification

Ce qu’il faut retenir de cette « soupe » des étiquettes est essentiel : vous devez veiller à réellement comprendre et prendre en considération l’état de l’enfant plus que les étiquettes cliniques qui lui sont attribuées. Les sections précédentes de ce chapitre décrivent les sous-types de l’autisme et ses troubles connexes ; les étiquettes peuvent être utiles à certains égards, mais nous ne voulons pas nous concentrer uniquement sur elles. Les sections suivantes soulignent l’importance de la détection précoce des problèmes, de l’obtention de la meilleure prise en charge possible, et de la nécessité de trouver des programmes en mesure d’aider les enfants à s’épanouir avec leur handicap.

[image: ]Même si les étiquettes sont souvent inappropriées, elles demeurent importantes dans deux cas :


	L’étiquette est souvent un billet d’accès à l’école, aux réseaux associatifs et médicaux.



	Accepter l’étiquette donnée à la personne dont vous vous occupez signifie que vous avez atteint une étape importante : vous reconnaissez que l’aide est nécessaire – et qu’elle sera là bientôt.






Tenter l’identification et l’intervention précoces

Les chercheurs sont en mesure de déceler les symptômes de l’autisme à un âge très précoce, par exemple 18 mois, ce qui permet de mettre en place un accompagnement très tôt dans la vie. Il s’agit de l’âge auquel les enfants peuvent faire les progrès les plus rapides. Les pédiatres peuvent s’appuyer pour cela sur des marqueurs tels qu’une tête plus grande, et en donnant des questionnaires de dépistage aux parents pour identifier les premiers symptômes tels que le contact oculaire inhabituel et la capacité de suivre un échange. En outre, les experts de l’autisme demandent aux professionnels de l’enfance de faire davantage appel à l’observation directe afin de détecter d’éventuels indices sociaux, tels que les vocalisations atypiques, dont l’écholalie (répétition de sons et de mots de l’environnement, voir l’encadré « Si un enfant a “des tendances autistiques” »). D’autres spécialistes du handicap demandent de rechercher d’éventuels signes :


	Un manque d’attention conjointe ;



	Un refus d’être tenu dans les bras ;



	Une surdité apparente par rapport aux mots.





[image: ]La meilleure chose que vous puissiez faire pour votre enfant – que vous pensiez qu’il ou elle soit autiste ou non – est de commencer un programme éducatif/comportemental tôt pour l’aider avec ses déficits de communication (pour en savoir plus sur les programmes, voir le chapitre 9). Et assurez-vous que votre enfant reçoit une aide médicale pour les symptômes physiques, tels que les problèmes digestifs, qu’il ou elle peut éprouver. C’est la base de tout.

[image: ]Selon Peter Mundy, professeur de psychologie à l’université de Miami, une aptitude sociale appelée « attention conjointe » ou « suivi du regard » que les bébés neurotypiques commencent à acquérir au cours des quinze premiers mois de leur vie, est altérée chez les bébés autistes. Les bébés autistes ne suivent pas le regard et n’initient pas le contact visuel afin de partager leur vécu avec une personne proche ; ils initient le contact avec les yeux « à des fins instrumentales », c’est-à-dire pour obtenir quelque chose dont ils ont besoin, comme de la nourriture. L’attention conjointe amoindrie peut être une caractéristique que les personnes autistes garderont toute leur vie, mais Peter Mundy explique que si les experts formaient les médecins et les parents pour qu’ils constatent plus précocement ce trait, les accompagnants pourraient aider les enfants à risque dès la petite enfance.

Les professionnels s’accordent sur le fait qu’un moindre engagement social distingue l’autisme des autres troubles. Les enfants diagnostiqués comme ayant des troubles du développement partagent un problème commun : ils ont besoin d’aide dans la communication et pour acquérir des compétences sociales. Les parents et autres accompagnants peuvent enseigner ces compétences. Le plus tôt sera le mieux, parce que le cerveau des enfants se développe rapidement. Donc, que votre enfant soit autiste ou pas, il ou elle a besoin de votre aide. Vous pouvez partir de ce constat.

Nous ne voulons pas dire que le diagnostic est sans importance, vu l’impact qu’il a sur la suite de la prise en charge. Toutefois, le plus souvent les enfants diagnostiqués « autiste » bénéficient d’un accompagnement similaire, alors même que ce qui marche pour certains enfants n’aura pas d’effet avec d’autres, pourtant porteur du même diagnostic médical.

[image: ]Les diagnostics et les pronostics fondés sur les symptômes comportementaux peuvent changer et changent, comme le montrent les exemples de Temple Grandin et de Stephen M. Shore. Beaucoup de personnes porteuses d’autisme ont été diagnostiquées à tort comme ayant un retard mental, schizophrènes, TDA/H, et d’autres handicaps encore (voir la section sur les handicaps proches de l’autisme pour plus d’informations).




Trouver le bon cadre médical

Les personnes autistes ont besoin de bons médecins, à la fois pour le diagnostic et le suivi. De bons médecins peuvent aider votre enfant à réaliser son potentiel et vivre une vie saine et bien remplie. Mais comment savoir à quel médecin faire confiance ? L’expérience d’un médecin, bien qu’importante, ne garantit pas les compétences ou l’exactitude de jugement. Il faut que votre enfant soit évalué par plus d’un médecin. Les experts d’un handicap donné voient souvent tout à travers le prisme de ce diagnostic-là.

[image: ]Bien que les méthodes aient fait de nombreux progrès et que les médecins soient, du moins pour beaucoup, de plus en plus compétents en matière d’autisme, gardez à l’esprit que la plupart des parents d’enfants autistes perçoivent les signes de l’autisme bien avant le pédiatre. En fait, dans de nombreux cas, les parents remarquent tout cela des années avant que les médecins ne posent un diagnostic formel. Vous connaissez le comportement et le passé de votre enfant mieux que quiconque. Vous devez dire aux professionnels quels sont les problèmes qui gênent le plus votre enfant. Vous souhaitez qu’il bénéficie d’une aide et non pas seulement d’un diagnostic. Ne permettez pas aux autres de rejeter vos préoccupations de façon arbitraire. Et plus tôt vous obtenez de l’aide, mieux c’est.

Nous avons connaissance d’un couple de parents qui a découvert le diagnostic de leur fils, Jeffrey, en recevant un certificat médical, en plus d’un « je suis désolé » de la part du médecin. Voilà une manière bien triste d’approcher la question. Jeffrey, maintenant âgé de 7 ans, sait mieux lire que les autres enfants de son âge. Il a dépassé les attentes de tous, et ses parents, en partie à cause du comportement décevant du premier médecin, sont devenus des militants actifs de la cause de l’autisme.

[image: ]Si vous pensez que votre médecin ne prend pas suffisamment au sérieux vos préoccupations, vous devez trouver un autre spécialiste et rassembler un maximum d’informations. De nombreux pédiatres n’ont pas la formation adéquate pour le dépistage de l’autisme parce qu’ils le perçoivent comme rare et n’ont pas l’expérience requise (vous pouvez trouver des renseignements médicaux supplémentaires au chapitre 4).




S’inscrire à des programmes précoces efficaces

Les experts recommandent l’inscription des enfants qui présentent des symptômes de l’autisme dans des programmes éducatifs/comportementalistes, dès que les parents et les professionnels en reconnaissent les signes. Parfois, le système scolaire est en première ligne pour orienter l’enfant vers un diagnostic, mais vous devez vous rappeler que l’autisme est un diagnostic médical, et non pas éducatif.

[image: ]Le fait d’être enseignant ne permet pas à une personne de diagnostiquer l’autisme ou d’autres troubles médicaux. Toutefois, étant donné que les enseignants sont des professionnels ayant une grande expérience des enfants, ils peuvent être très utiles en recommandant une évaluation à un enfant dont ils pensent qu’il peut avoir des difficultés d’apprentissage dans les classes traditionnelles. Donc, si un enseignant ou un psychologue scolaire vous dit qu’il ou elle estime que votre enfant peut être autiste, vous devez consulter un professionnel qualifié.

Les interventions éducatives/comportementales, dont nous parlerons en détail dans le chapitre 9, sont des programmes intensifs, structurés où un parent ou un thérapeute qualifié travaille avec un enfant pour lui enseigner systématiquement les compétences comportementales et de communication. La plupart des programmes reposent sur une modification du comportement ; certains enseignent aux parents de travailler avec leurs enfants autistes ; et d’autres programmes ont lieu dans les écoles maternelles qui ciblent le jeu et les compétences de communication.

Parmi les points à rechercher dans un programme, on peut citer :


	Une attention individualisée portée à chaque enfant ;



	Une pédagogie diversifiée, qui fait appel aux interactions sociales, au jeu et à la communication ;



	Un enseignement systématique qui met l’accent sur les résultats (ce que l’enfant doit savoir et faire) ;



	Des incitations à ce que la famille s’implique ;



	Un accent mis sur les compétences fonctionnelles (c’est-à-dire des apprentissages qui ont une finalité concrète dans ce monde).









	
	
	
Chapitre 3

Les causes, scénarios et les indices : d’où vient l’autisme ?


Dans ce chapitre

Observer la hausse récente des diagnostics d’autisme

•

Identifier les prédispositions génétiques en tant que cause possible

•

Neutraliser les facteurs environnementaux

•

Résister à la tentation de guérir l’autisme



L’autisme s’accompagne de beaucoup d’inconnues – à commencer par ce que chaque parent veut savoir dès qu’il apprend un diagnostic : quelles sont les causes de l’autisme ? Nous disons « causes » au pluriel et non pas « cause » au singulier car il est possible, bien que cela n’ait pas été démontré de façon irréfutable, que l’autisme ait plusieurs déclencheurs. La recherche en est encore aux premiers stades, et du fait de la complexité de l’autisme les scientifiques peuvent énoncer très peu de conclusions définitives. À ce jour, les chercheurs disposent de données qui suggèrent des corrélations ou des facteurs liés d’une manière ou d’une autre à l’autisme, plutôt que de données qui impliquent un lien de causalité ou des facteurs déclenchant l’autisme. La bonne nouvelle est que les crédits destinés à ces recherches ont fortement augmenté ces dernières années. Le gouvernement américain a par exemple multiplié ses financements par 50 en l’espace de dix ans.

Étant donné que les chercheurs ont identifié différents types d’autisme accompagnés de différents symptômes, ils ne croient pas à l’existence d’une théorie unique des causes de l’autisme qui s’adapterait à toutes ces différentes formes.

Certains traits autistiques peuvent être dus à l’environnement, certains peuvent être entièrement génétiques. Tout simplement, on ne sait pas. En l’absence de toute réponse catégorique à la question de la cause de l’autisme, les chercheurs proposent et réfutent des théories tout en continuant à étudier les facteurs génétiques et environnementaux qui peuvent contribuer à assembler les pièces du puzzle. Dans ce chapitre, nous décrivons les théories que les chercheurs ont avancées et pourquoi ils l’ont fait. Nous discutons également de l’augmentation du nombre de diagnostics de l’autisme et de ce qu’un remède pour « guérir » de l’autisme signifierait pour les personnes autistes.

[image: ]Il est probable que les chercheurs trouvent un jour « la » cause de l’autisme, et beaucoup de gens pensent qu’ils l’ont déjà trouvée ; toutefois, cette cause ne s’appliquera sans doute pas à toutes les formes d’autisme. Il faut donc garder à l’esprit ceci : l’autisme n’est pas de votre faute. Votre enfant est né avec une prédisposition génétique. Il est à présent clair que l’autisme est un trouble neurobiologique avec des racines génétiques ; l’éducation donnée par les parents ne joue aucun rôle dans la survenue de l’autisme. La meilleure chose qu’un parent avisé puisse faire est de se tenir au courant des progrès en matière de méthodes d’accompagnement (voir le chapitre 9) et de faire attention à la manière de dépenser l’argent (voir le chapitre 16 pour en savoir plus sur les questions d’argent).


La question de la hausse du nombre de diagnostics

À l’époque où la profession médicale avait posé les premiers diagnostics d’autisme, c’est-à-dire dans les années 1940, le taux de prévalence de l’autisme était considéré comme étant entre 1 et 4 sur 10 000 personnes. Depuis lors, et en particulier depuis les années 1980, on a observé une augmentation spectaculaire du nombre de cas de personnes porteuses d’autisme. Selon les chiffres un peu anciens (2009) et donc conservateurs que la Haute Autorité de santé (HAS) cite dans son état des connaissances de 2010, l’incidence des troubles du spectre autistique est de 6 à 7 pour 1 000 chez les moins de 20 ans (l’autisme est présent dans tous les pays occidentaux avec à peu près la même prévalence ; les chercheurs n’ont pas de données fiables relatives aux pays en voie de développement, parce que les systèmes statistiques de ces pays ne sont pas pleinement opérationnels dans de nombreux cas ; ceci étant, de nombreux épidémiologistes croient que les taux de ces pays sont probablement similaires à ceux des pays occidentaux).

Certaines personnes soutiennent que la part de la population porteuse d’autisme n’a pas réellement augmenté, et que les chiffres ne font que traduire l’amélioration du diagnostic. Par exemple, on peut soutenir que des gens qui ont été diagnostiqués avec un retard mental ou « psychotiques » par le passé reçoivent maintenant plus souvent un diagnostic correct d’autisme. En outre, ils soulignent que la meilleure connaissance de l’autisme a conduit à plus de diagnostics chez les personnes dans la partie dite « haute » du spectre autistique (voir le chapitre 5).

Il s’avère cependant que, même dans les pays où l’autisme est bien diagnostiqué, les cas d’autisme, tous profils confondus, sont en hausse, sans que l’on puisse se l’expliquer. Cette augmentation a conduit à un grand débat sur les causes possibles. La vérité est probablement quelque part entre une plus grande sensibilisation et de meilleurs outils de diagnostic.




Explorer le soubassement génétique de l’autisme

Les chercheurs soulignent qu’une composante génétique ou une prédisposition sont présentes chez la majorité des gens porteurs de troubles appartenant au spectre autistique. Plusieurs fragments du génome sont impliqués dans certaines formes d’autisme.

Une prédisposition génétique, cependant, ne dicte pas exactement les symptômes futurs. Une « prédisposition » n’est pas tout à fait la même chose qu’une « cause » : une personne peut avoir une prédisposition génétique à une maladie cardiaque ou un cancer, mais l’éviter par un mode de vie prudent.

D’autre part, la génétique n’est pas synonyme de destin. Malheureusement, une personne porteuse d’une prédisposition génétique et menant une vie saine peut développer un syndrome malgré tout. Les sections suivantes explorent les liens entre la génétique et l’autisme.


Les schémas familiaux

La recherche a montré qu’il y avait des occurrences répétitives de l’autisme dans les familles. Selon les pouvoirs publics américains, les données relatives aux taux de diagnostic entre membres d’une même famille sont :


	Les vrais jumeaux, qui ont le même patrimoine génétique, ont un taux de concordance de 75 % (ce qui signifie que si l’un est autiste, l’autre aura 75 % de risques de l’être) ;



	Les faux jumeaux (non identiques) ont un taux de concordance de 3 % ;



	La probabilité que le frère ou la sœur d’un enfant autiste le soit également varie de 2 à 8 % ;



	Les familles où des cas d’autisme ont été diagnostiqués présentent une probabilité accrue de 10 à 40 % dans les diagnostics d’autres troubles du développement, tels que les retards de langage et les troubles d’apprentissage.





Les chercheurs ont conclu que les familles qui portent des gènes de l’autisme sont également plus souvent concernées par d’autres handicaps ou différences. Le mode de transmission des troubles est complexe et suggère que des mutations de plusieurs gènes différents (au moins dix) seraient en jeu, selon certaines études. Cela explique que Temple Grandin parle de la « nature très variable » de l’autisme.

Craig Newschaffer, de l’école de médecine Johns Hopkins, estime que 60 à 90 % de tous les cas d’autisme ont un fondement génétique. Cependant, du fait de la nature complexe de la génétique de l’autisme, les scientifiques ne disposent pas de test permettant aux parents de savoir si leurs futurs enfants sont exposés à un risque accru.

[image: ]L’autisme tend également à être plus fréquent chez les personnes ayant d’autres spécificités médicales héritées, telles que le syndrome de l’X fragile, la sclérose en plaques, le syndrome de rubéole congénitale, et la phénylcétonurie (PCU) non traitée (voir le chapitre 4 pour plus d’informations sur le diagnostic des syndromes médicaux associés).




La taille et la structure du cerveau

On sait peu de choses sur l’étiologie (les causes) de l’autisme. La science ne dispose pas de tests à cet égard. Ceci étant, les scanners du cerveau et d’autres recherches encore ont identifié des différences dans la forme et la structure du cerveau, en particulier dans les lobes frontaux de personnes autistes, y compris des personnes porteuses du syndrome d’Asperger. Les chercheurs étudient l’ADN pour tenter de reconstituer le puzzle génétique et développer des traitements, des outils de dépistage de diagnostic, ainsi que des techniques de dépistage précoce.

[image: ] Les chercheurs n’excluent pas le rôle éventuel de différents facteurs pendant la grossesse et l’accouchement. L’enfant peut avoir été exposé à des neurotoxines (substances toxiques pour les cellules du cerveau) telles que le mercure issu de poissons contaminés, ou avoir été blessé lors de l’accouchement. Ce que l’on appelle « agressions environnementales » ou « traumatismes » peuvent interagir avec la génétique pour déboucher sur l’autisme (voir la section sur les théories biomédicales plus loin dans ce chapitre pour en savoir plus sur les facteurs environnementaux).

Pour une représentation du cerveau humain et les zones que nous mentionnons dans les sections suivantes, consultez la figure 3-1.


Figure 3-1

Le cerveau humain.


[image: ]

Les indices initiaux sur le cerveau

Une anomalie dans la taille et la structure du cerveau (ainsi que du fonctionnement cérébral) est, selon le consensus général, ce qui cause l’autisme, mais les chercheurs ne savent pas exactement quels types d’anomalies ils peuvent attribuer à la génétique. Des chercheurs spécialisés de Princeton qui étudient les dons de tissu cérébral et leur impact sur les comportements autistiques, soutiennent que la cause des troubles pourrait être des anomalies génétiques innées ou des traumatismes issus de l’environnement. La recherche a révélé des anomalies dans le cerveau des personnes autistes, plus précisément dans plusieurs systèmes de neurotransmetteurs (les neurotransmetteurs sont les messagers chimiques du cerveau).

Les chercheurs ont constaté un volume cérébral plus important chez les enfants autistes âgés de 12 ans et moins, bien que leurs lobes pariétaux (sollicités pour le mouvement, l’orientation, la reconnaissance, et la perception de stimuli) soient plus petits que la normale. Le cerveau est en effet souvent plus lourd chez les jeunes enfants autistes.

En outre, l’amygdale et l’hippocampe (qui est le centre de la mémoire), sont plus grands chez les enfants autistes, mais sont de taille normale ou inférieure chez les adolescents et les adultes. Il semble, toutefois, que les connexions manquent ou ne fonctionnent pas correctement lorsque le cerveau essaie de traiter l’information entre les différents systèmes locaux.

Imaginez que vous puissiez appeler votre tante dans le département voisin, mais qu’il vous soit impossible de faire des appels de longue distance. Cela vous donne une petite idée des défis auxquels sont confrontées les personnes autistes.

[image: ]Selon une théorie, un développement excessif des connexions nerveuses dans le cerveau peut être responsable d’une surcharge de signaux transmis par les neurotransmetteurs. Cette théorie est compatible avec les études qui ont montré les crânes de bébés autistes pouvaient croître plus vite que la normale à différents points. Pourquoi cette prolifération de connexions nerveuses se produirait-elle ? Le processus habituel de sélection et d’élimination de connexions n’a pas lieu, et un nombre trop important de neurones subsiste.




Comment l’autisme se développe-t-il ?

Pourquoi donc des anomalies génétiques du cerveau mèneraient-elles à l’autisme ? On ne comprend pas bien le mécanisme, et les chercheurs ont différentes théories. Certains chercheurs pensent l’autisme comme un trouble des circuits cérébraux. Le chercheur Eric Courchesne de l’université de Californie a prouvé une croissance anormale dans les cortex frontaux des cerveaux autistes ; il en déduit que les seules parties fonctionnant normalement du cerveau des autistes sont le cortex visuel et les zones à l’arrière du cerveau qui stockent les souvenirs. Le cortex frontal est activé lors des interprétations sensorielles, ce qui peut expliquer pourquoi, alors même que le cortex visuel (responsable de la perception visuelle) fonctionne normalement, les personnes autistes semblent avoir des difficultés avec le traitement visuel (c’est-à-dire des difficultés pour comprendre ce qu’elles voient).

Dr Margaret Bauman, neurologue pédiatrique, estime que les problèmes structurels du cerveau des autistes résident principalement dans le système limbique, qui comprend l’amygdale (centre de l’émotion) et le cervelet, et qui régit et coordonne les mouvements, la posture et l’équilibre. L’implication du cervelet dans la fonction motrice pourrait aussi expliquer la faiblesse des habiletés motrices qui caractérise souvent les personnes sur le spectre de l’autisme.

John Ratey, professeur de psychiatrie à Harvard, écrit que de nombreuses personnes autistes ont des troubles des mouvements oculaires, des difficultés auditives et une paralysie faciale compatibles avec des blessures du tronc cérébral au cours du premier trimestre de grossesse de leur mère.

D’autres études montrent une taille supérieure à la normale du cervelet, mais toujours proportionnelle à celle du cerveau dans son ensemble.

Toutefois, certaines parties du cerveau peuvent fonctionner vraiment bien chez les personnes autistes. Temple Grandin en est un exemple. Elle a quelque chose qui ressemble à une caméra vidéo dans sa tête, ce qui lui permet de « revisualiser » mentalement des images et d’examiner leurs détails. Pourtant, elle estime que d’autres parties de son cerveau sont sous-développées. Par exemple, elle n’a jamais été en mesure d’apprendre l’algèbre parce qu’elle ne pouvait en visualiser les concepts.






La connexion cerveau-intestin

Certains chercheurs se sont concentrés sur ce qu’ils appellent le « second cerveau », à savoir l’intestin. Le système nerveux du système gastro-intestinal supérieur, ou GI, est extrêmement complexe, et on n’en sait pas beaucoup sur la façon dont il interagit avec le cerveau. Cette connexion cerveau/intestin est l’objet de la neurogastroentérologie.

Le Dr Jill James et le Dr Richard Deth ont mené une étude préliminaire qui a montré que les enfants autistes avaient beaucoup de difficultés avec ce que les scientifiques appellent le processus de méthylation.

[image: ]La méthylation est un processus métabolique d’allongement d’une molécule par l’ajout d’atomes de carbone. Elle est nécessaire pour la régulation de la synthèse de l’ADN et des enzymes, pour la fabrication de neurotransmetteurs, la synchronisation des neurones, et pour produire de l’énergie cellulaire (voir le chapitre 7 pour plus de précisions sur le processus).

Le travail de James et Deth a été interprété comme suit : le processus de méthylation défectueux signifie que les personnes autistes ne peuvent pas éliminer les métaux lourds tels que l’aluminium, le cadmium, le plomb et le mercure de leur organisme. Certains chercheurs croient que ces métaux conduisent aux symptômes de l’autisme (vous pouvez obtenir plus de détails sur les métaux lourds dans la section sur l’empoisonnement par les métaux lourds, plus loin dans ce chapitre).

Les problèmes de méthylation peuvent être génétiques ou provoqués par l’environnement (voir la section sur les théories biomédicales pour plus de détails), ou encore ils peuvent se produire à travers une interaction entre la génétique et l’environnement. Ces résultats sont préliminaires et nécessitent de plus amples recherches.




La piste de la testostérone

Une théorie proposée par un chercheur britannique, Simon Baron-Cohen, explique l’autisme comme le résultat de la dominance du cerveau droit, un cas de figure généralement observé chez les garçons. Il théorise que trop de testostérone in utero susciterait les symptômes de l’autisme. L’autisme, dans cette théorie, est simplement d’être « trop masculin ».

Les recherches de Baron-Cohen montrent que les fœtus produisant des niveaux élevés de testostérone peuvent avoir un risque plus élevé de développer l’autisme. Ce qui paraît cohérent avec le fait que les garçons autistes sont plus nombreux que les filles autistes.

Baron-Cohen croit que le cerveau humain se spécialise soit dans l’empathie (le fait d’être en mesure d’apprécier et de comprendre les émotions des autres), soit dans la pensée systémique (être capable de manipuler des données). La première catégorie sera désignée comme un « cerveau de type E », la seconde étant dénommée « cerveau de type S » ; il ajoute que la plupart des garçons ont un cerveau de type S.

En étudiant la relation entre empathie et autisme, Baron-Cohen a constaté que les enfants qui ont connu des niveaux élevés de testostérone prénatale étaient moins susceptibles d’établir un contact visuel et avaient moins d’aptitudes de communication à l’âge de 4 ans, et ce, bien qu’il admette que les éléments nécessaires pour prouver sa théorie ne soient pas disponibles. D’autres chercheurs ont également critiqué son travail, en disant qu’il jouait sur des stéréotypes, tels que celui voulant que les filles se débrouillent bien avec les gens, tandis que les garçons sont considérés comme bons avec des objets.

Ces stéréotypes peuvent avoir un certain fondement biologique, mais il existe de nombreuses exceptions à cette généralisation. Un autre problème avec cette recherche est que le paradigme de Baron-Cohen n’explique pas tous les symptômes de l’autisme.






Les théories biomédicales

Les chercheurs suggèrent que plusieurs sous-types distincts d’autisme existent, et ne diffèrent pas nécessairement dans leurs symptômes et leurs manifestations, mais dans leurs causes.

Certains scientifiques pensent que les facteurs environnementaux (parfois couplés à des facteurs génétiques) peuvent expliquer la survenue de l’autisme et l’augmentation du nombre de diagnostics d’autisme. Ils disent que les facteurs génétiques seuls ne peuvent suffire pour rendre compte du nombre de cas observés aujourd’hui. Des recherches portant sur les déclencheurs environnementaux de l’autisme chez les personnes génétiquement prédisposées sont en cours.

Dans cette section, nous discutons des théories sur les allergies ou intolérances alimentaires, l’empoisonnement aux métaux lourds, et les réactions auto- immunes et leurs déclencheurs. Les chercheurs étudient actuellement toutes les théories, ce qui signifie qu’aucun d’entre eux n’a assez de preuves pour mettre un point final au débat. Le problème (que nous expliquons dans l’encadré suivant) est d’établir l’existence d’un lien de causalité, et pas simplement l’existence d’une corrélation. Fort peu de recherches menées jusqu’à ce jour ont été en mesure de déterminer si les différences cérébrales, la mauvaise élimination des toxines, le traitement partiel des protéines, ou tout autre aspect sont les causes ou au contraire un simple résultat de l’autisme.

Tenir les éléphants à distance : une étude de corrélation

Voici une blague sur les éléphants que j’aime dire à mes étudiants en statistiques lorsqu’on aborde le sujet des corrélations : je prends depuis cinq ans le bus numéro 66. Souvent, durant le trajet, j’aime jeter de petits morceaux de mouchoir par la fenêtre le long du chemin.

Un homme qui prend régulièrement le même bus m’a demandé avec beaucoup de curiosité : « Pourquoi vous jetez toujours des bouts de papier par la fenêtre ? » Je lui ai dit que j’avais une grande peur des éléphants. Il me regarda avec stupéfaction et répondit que les petits morceaux de papier ne pouvaient pas les éloigner.

« Bien sûr que si, ai-je répondu. Je n’ai pas vu le moindre éléphant au cours de mes cinq années de voyage dans ce bus ! » La corrélation entre le fait de jeter des détritus dans la rue et l’absence d’éléphants dans le centre de Boston ne prouve cependant pas le lien causal entre les deux termes. Les chercheurs dans le domaine de l’autisme sont confrontés à des problèmes similaires. Les spécificités des personnes autistes causent-elles l’autisme, ou au contraire sont-elles simplement des résultats de l’autisme ?



Qu’est-ce que les allergies ont à voir avec tout cela ?

Le type d’allergie que l’on rencontre dans le cas de l’autisme est différent de celui des allergies que l’on connaît généralement, comme les réactions aux piqûres d’abeilles. Le type d’allergie associé à l’autisme ne se manifeste pas immédiatement : c’est pour cela que l’on utilise souvent le terme d’intolérance aux substances (comme nous le verrons dans le chapitre 8). Beaucoup de personnes autistes sont intolérantes aux produits laitiers ou à d’autres aliments courants tels que les œufs. D’après certains, ces intolérances déclenchent de tels ravages dans le cerveau qu’elles seraient la cause réelle de l’autisme.

D’autres soutiennent que ceux dont les symptômes autistiques ont été amoindris suite à une exposition réduite aux allergènes n’ont jamais été véritablement autistes. Les chercheurs sont face au dilemme proverbial de la poule et de l’œuf.

Une théorie, la théorie de l’allergie cérébrale, souligne comment certaines intolérances sont communes à la plupart des personnes du spectre de l’autisme. La théorie affirme que les estomacs de certaines personnes autistes ne disposent pas des enzymes nécessaires à la digestion des protéines, et que ces protéines nuisent à leur cerveau lors de leur migration dans leur sang (via les intestins qui fuitent : voir le chapitre 7). Les protéines peuvent également causer la diarrhée ou la constipation, fréquentes chez les enfants autistes. Une association (Autism Society of America), dans un texte intitulé « Déclaration sur les interventions alimentaires », souligne que la recherche a trouvé « des niveaux élevés de certains peptides » dans l’urine des enfants autistes. L’ASA affirme aussi ce qui suit : « La digestion incomplète et l’absorption excessive de peptides peuvent occasionner des perturbations dans les processus biochimiques et de neurorégulation dans le cerveau, affectant les fonctions cérébrales. Tant qu’on ne disposera pas de plus d’informations pour expliquer pourquoi ces protéines ne sont pas digérées, l’élimination des protéines de l’alimentation est la seule façon d’éviter d’autres dégâts neurologiques et gastro-intestinaux. »

Certains parents qui enlèvent les produits laitiers (contenant de la caséine) ou les produits contenant du blé (gluten), lesquelles sont par ailleurs des protéines similaires sur le plan de leur structure, font état d’améliorations dans la digestion, l’humeur et le sommeil (pour plus de détails sur l’alimentation et ce que vous pouvez faire dans ce domaine, voir le chapitre 8). Certains parents affirment que leur enfant aurait quasiment été « guéri » par des interventions alimentaires ou assimilées.

[image: ]La théorie de la mauvaise digestion des protéines alimentaires est également nommée « théorie des peptides opioïdes », car il semblerait que ces protéines puissent agir comme des opiacés (ou analgésiques), dans l’organisme des personnes qui ne peuvent pas les digérer.




Les hypothèses sur l’empoisonnement aux métaux lourds

Si un enfant a trop de métal dans son organisme, cela peut être dû à l’environnement ou être génétique, ou encore se produire par une interaction entre la génétique et l’environnement. Le problème est important, car des niveaux élevés de ces métaux peuvent perturber le cerveau et le système nerveux, entraînant certains symptômes de l’autisme. Les recherches effectuées par le Dr Richard Deth, entre autres, sont compatibles avec la théorie des métaux lourds. Selon cette hypothèse, un métal tel que du mercure ou du plomb pourrait causer des troubles du développement neurologique chez certains enfants sensibles qui n’ont pas la capacité génétique à excréter les métaux lourds de leur organisme.

Des sources potentielles de mercure ou d’autres métaux nocifs pour l’organisme sont les suivantes :


	Amalgames dentaires ou plombages ;



	Poissons, comme le thon ;



	Centrales électriques polluantes ;



	Peinture à base de plomb ;



	Fumée de cigarette ;



	Eau de puits ou du robinet ;



	Vaccins ;



	Piscines et spas traités avec du sulfate de cuivre.





Certains enfants autistes ont des niveaux extrêmement élevés de métaux dans leur organisme ; la recherche n’a toutefois pas validé ce fait à grande échelle. La plupart des corps sains excrètent les métaux, mais les chercheurs ont émis l’hypothèse que les enfants autistes avaient beaucoup de difficulté à les excréter à cause de faibles taux de glutathion et d’autres protéines dont la fonction est d’éliminer les métaux tels que l’aluminium, le cadmium, le plomb et le mercure.

Une composante de la théorie des métaux lourds veut que les femmes enceintes qui ingèrent du poisson contaminé ou des amalgames contenant du mercure puissent transférer les métaux en question à leur fœtus. Cependant, l’exposition n’a pas besoin d’être plus importante que la moyenne pour être néfaste à un enfant : si l’enfant ne peut pas excréter les métaux de son organisme, même une exposition normale à la toxine peut être problématique.

Par conséquent, si un enfant a un problème de métaux lourds, les médecins ne peuvent pas dire avec certitude si c’est avant tout un problème d’exposition ou un problème d’excrétion.

Le schéma de l’intoxication aux métaux lourds ne vaut toutefois pas dans tous les cas. De nombreux symptômes de l’autisme sont semblables aux symptômes de l’empoisonnement aux métaux lourds. Bien que les symptômes de l’empoisonnement au mercure et ceux de l’autisme soient similaires à environ 90 %, certains chercheurs ont fait remarquer que l’empoisonnement au mercure était très différent de l’autisme.




Les théories fondées sur une réaction auto­immune ou sur un virus

Environ 30 à 70 % des enfants autistes présentent des anomalies subtiles du système immunitaire. Certains médecins pensent que l’autisme peut être déclenché pendant la grossesse, en raison de facteurs environnementaux lors du développement du bébé. Les hormones naturelles de stress de la mère ou un traumatisme tel que les expositions chimiques, peuvent perturber le développement normal au début de la vie.

Les problèmes du système immunitaire d’une femme enceinte ou d’un enfant en développement peuvent également contribuer aux symptômes, et les infections virales maternelles peuvent être l’une des causes non génétiques de l’autisme. Par exemple, les études épidémiologiques montrent un risque d’autisme chez les enfants de mères exposées au virus de la rubéole ou de la rougeole au début de leur grossesse.

Dans la famille de nombreuses personnes autistes, on remarque des personnes atteintes de maladies auto-immunes telles que le diabète ou l’arthrite rhumatoïde, suggérant un lien entre l’autisme et les problèmes auto-immuns. Certaines recherches ont suggéré qu’une perturbation de l’équilibre des cytokines (protéines qui transmettent les messages entre lymphocytes B, T et d’autres cellules immunitaires et qui affectent le sommeil ainsi que les symptômes de la fièvre) est une cause possible de l’autisme.

Comme vous pouvez le voir, certaines recherches semblent valider les théories auto-immunes, tandis que d’autres recherches ne sont pas concluantes. L’autopsie de personnes autistes a révélé un nombre inhabituellement faible de composantes critiques de signalisation du système immunitaire, appelées cellules de Purkinje. Cependant, la recherche n’a pas encore montré une corrélation entre les autoanticorps dans le sang et les anomalies du cerveau.






La fronde contre la thérapie

Un jour, nous aurons une meilleure compréhension de l’autisme et de ses causes. En attendant, certaines personnes autistes disent qu’elles veulent être soulagées de certains symptômes désagréables de l’autisme, mais qu’elles ne veulent pas nécessairement être « guéries ». Être « neurotypique », selon leur expression, n’est pas fait pour eux. En d’autres termes, elles ne veulent pas renoncer à leurs attributs uniques.

Un certain nombre de personnes autistes soutiennent ainsi qu’elles n’ont pas besoin ou ne veulent pas être guéries, et soulignent que le rejet des gens qui sont différents de la norme est le plus grand problème. Beaucoup affirment que l’autisme, en particulier ce qui dans les classifications antérieures était connu sous le nom de syndrome d’Asperger, n’est pas une maladie ou un trouble qui exigerait un traitement ou une guérison : ils pensent que l’autisme est simplement un type de câblage différent du cerveau.

Ces personnes mettent en garde contre la tentation de la guérison, en affirmant qu’essayer d’éliminer l’autisme de la population se traduira par la perte de grands talents et de la diversité humaine pour les générations futures. Elles trouvent l’idée de développer un test génétique pour détecter l’autisme chez un fœtus particulièrement inquiétant et alarmant. Toujours selon ces personnes, la société bénéficie des talents des personnes autistes.

Les figures historiques autistes ou supposées telles ont réalisé de grandes contributions à la société, et leur pensée non conventionnelle a élaboré des solutions novatrices aux problèmes. La société peut perdre ces capacités à jamais si nous éliminons toutes les traces de l’autisme.

Cette approche met l’accent sur les joies, le développement personnel et la plus grande ouverture d’esprit qu’un enfant autiste, quel que soit son niveau de fonctionnement, apporte à sa famille. Certains frères et sœurs d’enfants autistes peuvent se trouver face à des défis, mais c’est précisément par ces défis qu’ils pourront grandir en tolérance et compréhension (pour en savoir plus sur les relations familiales et l’autisme, voir le chapitre 13).

D’un autre côté, certaines personnes autistes disent que l’autisme a été la cause de tant de souffrances dans leur vie qu’elles espèrent qu’il y aura un traitement à l’autisme.

Notre devoir moral et éthique envers les personnes autistes ainsi qu’envers la société dans son ensemble est de continuer à développer des approches visant à aider les personnes avec autisme à utiliser leurs forces afin de mener une vie épanouissante et productive.

Sur l’utilité d’un traitement

Voici quelques citations de personnes autistes au sujet d’un hypothétique traitement de l’autisme :

Temple Grandin : « Si je pouvais appuyer sur un bouton pour ne plus être autiste, je ne le ferais pas. »

Donna Williams : « Certaines personnes recherchent des “thérapies” comme s’il y avait une personne “normale” dans une coquille “autiste”, une sorte de Belle au bois dormant qui attendrait que le charme soit rompu. Certains ne s’intéressent qu’aux causes, en oubliant le “maintenant” que les personnes ayant “l’autisme” et ceux qui les soutiennent doivent affronter aujourd’hui et demain. » (Autism: An Inside-Out Approach, Jessica Kingsley Publishers)

Un auteur inconnu : « Parfois, je suis en colère quand je lis des choses sur les tentatives en cours pour “guérir” l’autisme. Je ne veux pas être “guéri” de mon autisme, et de nombreuses personnes autistes qui sont en mesure de communiquer leurs sentiments disent la même chose. L’autisme n’est pas quelque chose que j’ai, mais quelque chose que je suis. L’autisme est dans toutes les émotions que j’éprouve, dans chaque pensée… dans tout ! L’autisme n’est pas une cage, dans laquelle nous serions prisonniers. On ne peut dire qu’une personne “sortirait” de l’autisme. S’il était possible de supprimer l’autisme d’une personne, on obtiendrait une personne différente. Une personne qui, peut-être, s’intégrerait mieux dans son environnement. Peut-être une personne qui respecterait davantage les règles de la société. Une personne qui ne se démarque pas des autres. Cette personne pourrait avoir l’air semblable à ce qu’elle était avant, tout en étant une personne autre malgré tout. » (tiré de within.autistics.org/nocure.html)

Le coauteur Stephen M. Shore : « Heureusement, je suis en mesure d’utiliser avec succès mes caractéristiques qu’on appelle l’autisme, et ne souhaite pas être “guéri” de la vie épanouissante et productive qui est la mienne. Cependant, nous devons aider les personnes plus sévèrement concernées par l’autisme pour qu’elles mènent une vie fructueuse et réalisent leur potentiel. »


Le don d’une perspective différente

Chris Collins est papa d’une enfant autiste, Nikki. Il croit que l’autisme n’est pas une maladie, mais un don. « Les gens réagissent souvent à l’autisme de Nikki en disant : “Je suis désolé pour toi” », dit Collins. Pour sa part, il se considère au contraire chanceux d’avoir une fille spéciale. Collins vit avec sa femme, Eileen, et leurs trois enfants dans le New Jersey, où Nikki est scolarisée (la moitié du temps avec une auxiliaire de vie scolaire, la moitié sans). Voici comment il décrit la vie avec Nikki :

« Notre fille, Nikki, est la cadette. Née en 1995, Nikki est une petite fille d’une beauté étonnante et très charismatique. Nous l’appelons “notre oxygène”. Nous avons appris il y a environ sept ans qu’elle était autiste. Peu de temps après ce jour-là, ma femme et moi avons décidé de façon décontractée de poursuivre sur le même chemin du bonheur que celui que nous avions emprunté le jour de notre mariage. Nous nous occuperions de Nikki exactement comme prévu. Nous continuerions de profiter de toutes les choses dans la vie, et Nikki en ferait partie à chaque minute. Nous en avons appris davantage sur l’amour, à apprécier les choses qui comptent vraiment dans la vie, plus que nous n’aurions jamais pu l’imaginer. Nikki est un être humain extraordinaire qui nous enseigne de grandes leçons chaque jour. Une caractéristique très importante de l’autisme est qu’elle voit le monde de façon littérale. Il n’y a pas de sarcasme, d’exagération, de manipulation ou de mensonges. Quelle merveilleuse influence et leçon pour notre famille. Récemment, pendant les vacances, ma femme et moi avions évoqué la possibilité qu’un remède à l’autisme soit trouvé un jour. Mon fils de 12 ans, Christopher, nous a rapidement interrompus et a dit avec beaucoup de conviction et d’émotion : “J’espère que ça n’arrivera pas. Je veux que Nikki reste exactement comme elle est”. »

« En tant que famille, nous ne nous faisons pas d’illusions et ne restons pas dans l’attente d’un remède miracle. Nikki vivra probablement avec nous toute notre vie. Elle n’aura jamais d’amis proches et ne sera jamais intéressée par ces choses amusantes qui sont si importantes pour les petites filles. Nous savons que les regards et l’embarras du fait de son comportement particulier dans les lieux publics seront là pour toujours. Nous savons que chaque sortie hors de la maison ou tout événement peut devenir une aventure en terre inconnue. Nous savons aussi que d’avoir Nikki a été un cadeau qui dépasse de loin tout ce que nous n’aurions jamais pu espérer dans la vie. Bien que la grande caractéristique de l’autisme soit la nécessité de l’uniformité, il ne se passe pas de jour sans que Nikki ne fasse ou ne dise quelque chose de nouveau qui nous fait nous arrêter et réfléchir sur son point de vue particulier sur le monde qui l’entoure. Elle est une petite fille qui aime Noël, mais ne s’intéresse pas aux cadeaux. Ce sont les lumières, les décorations, et la chaleur qu’elle ressent dans la maison qui la rendent si heureuse.

Une fois, il a fallu attendre juin pour qu’elle ouvre le dernier de ses cadeaux de Noël. En tant que famille, nous avons choisi d’apprécier ce don et de vivre nos vies, en étant reconnaissants chaque jour qu’un enfant autiste fasse partie de notre vie. Nous avons pris la décision consciente que nous ne laisserions pas l’autisme nous ralentir, mais lui permettrions plutôt de créer une vie plus enrichissante. »

Pour plus d’informations sur la façon dont l’autisme affecte les relations familiales, consultez le chapitre 13.




	
	
	
Chapitre 4

Obtenir un diagnostic

avec Lauren Underwood, PhD


Dans ce chapitre

Garder une trace de l’histoire médicale de votre enfant

•

Exposer ce qui vous préoccupe à un médecin

•

Aller consulter un spécialiste

•

Recevoir un diagnostic et gérer ses conséquences



Peut-être que votre enfant s’est retiré du monde ou a perdu sa capacité à parler. Peut-être qu’il aime faire tourner des objets durant des heures, et cela vous tracasse. Peut-être qu’un enseignant à l’école maternelle ou à l’école primaire a récemment fait remarquer les difficultés que rencontre votre enfant et vous a suggéré de le soumettre à une évaluation pour s’assurer que tout est en ordre. Vous avez même emmené récemment votre enfant chez son pédiatre, et le médecin avait un air perplexe après l’examen et vous a recommandé d’aller voir un spécialiste. Ce ne sont que quelques-unes des successions d’événements menant communément à un diagnostic d’autisme.

Entendre un médecin associer le mot autisme au comportement de votre enfant peut être une expérience terrifiante pour un parent. L’accepter est particulièrement difficile lorsque le développement précoce de l’enfant semblait normal. Toute régression dans les compétences de l’enfant peut être effrayante pour la famille et pour l’enfant lui-même. La meilleure façon d’y faire face est de vous armer de connaissances. Récolter, lire, comprendre le plus d’informations possible doit vous aider à affronter la peur, à obtenir un diagnostic et à mettre en place un plan d’action qui fonctionne pour vous et votre enfant aussi rapidement que possible (rendez-vous dans les deuxième et troisième parties du livre pour en savoir plus sur les plans d’action).

Dans ce chapitre, nous vous aidons à évaluer les symptômes de votre enfant afin que vous puissiez obtenir un diagnostic correct ; nous vous indiquons où chercher des professionnels qualifiés qui peuvent évaluer et aider votre enfant ; nous commençons ainsi à vous apporter une assistance indispensable pour affronter cette situation difficile puis dans un second temps prendre les mesures nécessaires pour que votre famille reprenne une vie épanouissante.


Noter les antécédents médicaux de votre enfant

Beaucoup de nouveaux parents établissent un historique médical ou une sorte de journal intime de la santé de leurs enfants (qu’ils y soient incités par les médecins, leurs antécédents familiaux, leur propre tendance à tout noter). Un historique médical est un outil utile à toute investigation sur les maladies ou handicaps qui peuvent survenir à tout moment dans la vie d’un enfant. L’historique est particulièrement utile dans le diagnostic de l’autisme. Si vous avez gardé les traces des différents moments où votre enfant a franchi des étapes, vous avez peut-être décelé des symptômes médicaux.

[image: ]Vous pouvez conserver un historique médical de votre enfant de plusieurs façons : dans un fichier informatisé ou par exemple dans un cahier comportant des feuilles détachées et n’ayant rien de bien spectaculaire. Quelle que soit la méthode choisie, assurez-vous que les documents sont bien ordonnés et qu’il est facile de retrouver les informations nécessaires.

Voici quelques éléments d’information importants pour connaître le passé médical de votre enfant :


	Lieu et date de naissance de l’enfant ;



	Tout changement dans les habitudes alimentaires ou les horaires ;



	Infections, y compris les otites ;



	Antibiotiques et autres médicaments pris ;



	Vaccinations ;



	Étapes du développement, dont par exemple l’âge auquel l’enfant a appris à se retourner, à sourire, à être assis, à ramper, à parler et à marcher ;



	Changements dans la vie de l’enfant, comme :


	déménagement dans une nouvelle maison ;



	modification de la composition de la famille (mariage, divorce, décès, arrivée de frères et sœurs, emménagement de grands-parents, changement dans l’état de santé d’un proche, etc.) ;



	début ou fin de scolarité dans telle ou telle école ;



	trouver ou perdre des amis, et d’autres événements sociaux.







	Procédures et événements médicaux, tels que :


	maladies ;



	traitements ;



	opérations chirurgicales.







	Comportements inquiétants, tels que :


	changements dans les capacités de communication verbale et nonverbale ;



	frustration ;



	interactions tendues avec les autres ;



	mouvements répétitifs ;



	entêtement.









[image: ] Gardez les documents sur la grossesse de la mère. Ces documents peuvent contenir des informations telles que les médicaments pris ou les maladies subies pendant la grossesse ; le médecin peut utiliser cette information pour aider à faire son diagnostic et des recommandations pour le traitement.

Si vous n’avez pas gardé un historique et constatez à présent des comportements anormaux, commencez à noter les dates qui correspondent aux moments où vous avez commencé à remarquer ces comportements et demander à d’autres proches de votre enfant s’ils ont observé des changements (pour un examen des symptômes les plus courants et les signes d’alerte, consultez le chapitre 1).




Aborder la question de l’autisme avec un médecin

Pour de nombreux parents, la quête d’un diagnostic commence quand ils sentent que leur enfant est différent (voir le chapitre 1). Quand ils font part de cette « différence » aux médecins, de nombreux parents se sentent désarmés. Ils n’ont pas tous les renseignements nécessaires, et ils ne savent pas à quoi s’attendre. Ne vous inquiétez pas : nous sommes là pour vous aider à vous préparer.

Il y a trois étapes à suivre pour obtenir un diagnostic d’autisme ou d’autres handicaps :


	Faites part de vos préoccupations au pédiatre de votre enfant lors d’une consultation de routine, d’une conversation téléphonique, ou encore lors d’un rendez-vous spécialement arrangé à cet effet.



	Parlez-en à votre médecin pour qu’il vous recommande un spécialiste (tel qu’un pédiatre ou un neurologue développementaliste) connaissant le spectre de l’autisme.





[image: ]L’objectif n’est pas d’établir un diagnostic au cours de ce rendez-vous, mais de trouver un spécialiste qui pourra vous aider à en savoir plus.


	Rencontrez le spécialiste afin qu’il ou elle fasse les évaluations requises afin de déterminer si votre enfant est concerné par l’autisme.





Cette étape mérite une section à elle seule, donc nous l’avons écrite ! Voir la section « Consulter un spécialiste » plus loin dans ce chapitre pour en savoir plus sur cette étape.


La préparation de la consultation

Comme aujourd’hui la rémunération de la plupart des médecins dépend du nombre de patients qu’ils voient durant un temps donné, les rendez-vous peuvent se dérouler dans une atmosphère de précipitation.

Parfois, le médecin est déjà à la porte avant même que les parents aient eu la possibilité d’exprimer leurs préoccupations. Récemment, de nombreux médecins ont été incités à améliorer leur manière de faire, de prendre le temps d’être polis et de bien expliquer les questions médicales à leurs patients. Bien que cela puisse être difficile quand la frustration monte et que les émotions sont fortes, faites de votre mieux pour rester poli et garder une bonne relation avec votre médecin. À long terme, il est bénéfique pour vous et votre enfant de garder les émotions sous contrôle.

Une bonne préparation de votre part peut aider à contrôler vos émotions et à faire avancer rapidement la discussion. Votre but est d’inciter le médecin à vous recommander un spécialiste de l’autisme en mesure de vous aider.

Voici une liste d’objets utiles et de choses à garder à l’esprit pour le rendez-vous :


	Notes : vous pouvez prendre des notes, à la manière d’un journal intime, sur les comportements ou problèmes de l’enfant. Par exemple, vous pouvez noter si votre enfant aligne des objets, rencontre des difficultés avec les transitions ou dans la communication, est maladroit dans les interactions sociales, ou s’il présente encore d’autres tendances autistiques (pour identifier les tendances autistiques, voyez les chapitres 1 et 2). En plus des détails, vous pouvez dresser une liste de ce qui vous préoccupe en général. Si vous gardez une trace écrite de vos réflexions, il est plus probable que vous obtiendrez des réponses à vos questions.





[image: ] Si possible, essayez d’identifier les corrélations entre les aliments que l’enfant mange, ses activités et son comportement. Par exemple, un enfant ayant des allergies peut avoir les oreilles rouges après avoir mangé certains aliments. Un autre enfant peut entrer en crise à chaque fois que vous allumez le lave-vaisselle du fait de son hypersensibilité auditive.


	Antécédents médicaux de votre enfant (pour une explication de l’importance de cette information, voir la section précédente).



	Un résumé verbal de ce qui vous tourmente. Décidez à l’avance ce que vous allez dire au médecin afin de déterminer combien de temps il vous faudra pour faire passer votre message. La plupart des consultations ne durant que 15 à 20 minutes de nos jours, vous n’aurez pas beaucoup de temps.





[image: ] Pensez à vous chronométrer pour une explication de cinq minutes sur ce qui vous préoccupe dans le comportement de votre enfant. Bien sûr, cinq minutes ne suffiront sans doute pas. Rappelez-vous, votre seul objectif est d’être orienté(e) vers un spécialiste digne de ce nom. Vous devriez également envisager de laisser un peu de temps pour que le médecin vous pose des questions.


	D’autres personnes qui connaissent votre enfant. Une tierce personne peut aborder quelque chose que vous avez pu oublier ou aider à prendre des notes sur ce que dit votre médecin.








Demander une orientation

Le premier rendez-vous avec votre médecin habituel doit être axé sur ce qui vous préoccupe au sujet de votre enfant afin d’obtenir une orientation auprès d’un spécialiste. Soyez prêt (voir la section « Préparation de la consultation » pour obtenir des conseils) et n’hésitez pas à demander une orientation chez un spécialiste si le médecin ne la propose pas. Dites à votre médecin que, à tout le moins, vous souhaitez consulter un spécialiste pour exclure la possibilité de l’autisme.

Certains médecins, en raison du manque de connaissances sur l’autisme ou d’autres raisons, peuvent être réticents à vous envoyer chez un confrère. Si vous sentez qu’une telle orientation est nécessaire, nous vous recommandons les approches suivantes pour parvenir à influencer la décision du médecin traitant.


	Si votre médecin affirme ne pas connaître l’autisme, formez-le. Qu’il connaisse peu ce sujet peut être une opportunité. Bien que vous puissiez vous sentir découragé par le manque de connaissances de votre médecin, dites-vous qu’il ou elle est honnête avec lui-même et avec vous. Saisissez cette occasion pour lui proposer des lectures. Rendre le travail de votre médecin plus facile en lui fournissant une partie ou la totalité de la documentation requise lui permettra de passer moins de temps à la rechercher par lui-même.



	Adoptez la stratégie de l’étape manquée. Évoquez une étape du développement infantile normal que l’enfant devrait passer au cours des prochains mois. Essayez d’obtenir du médecin de convenir d’une orientation chez un spécialiste si votre enfant ne franchit pas ce cap d’ici là.



	Si votre enfant est en bas âge, pensez à sortir une copie de la liste de Autism in Toddlers (« Autisme chez les petits », CHAT). Demandez à votre médecin de pratiquer cet examen simple : le parent ou l’accompagnant n’a qu’à répondre à une douzaine de questions fermées (auxquelles on peut répondre soit « oui » soit « non »), et le médecin répond à cinq questions de plus. Le CHAT est un examen préalable, pas un instrument de diagnostic, ce qui signifie qu’un résultat positif suggère fortement la nécessité de poursuivre le processus diagnostique. Vous pouvez trouver une copie du CHAT sur nombre de sites Web, comme www.depts.washington.edu/dataproj/chat.html.



	Demandez à consulter un pédiatre « développementaliste ». Un tel pédiatre spécialisé dans les troubles envahissants du développement peut devenir votre allié dans vos efforts pour convaincre votre médecin qu’une évaluation s’impose. En outre, consulter un pédiatre est moins cher pour le parent ou l’accompagnant qu’une procédure de diagnostic.



	[image: ]Un pédiatre spécialisé peut être utile dans la recherche de ressources pour aider votre enfant, tels que les livres et articles, les sites Web, les thérapeutes, les groupes de soutien et d’autres organisations utiles (pour une liste complète des ressources, voir les annexes de ce livre).



	Faites appel à d’autres instances. En matière d’autisme et si vous êtes en France, vous pouvez vous tourner notamment vers les CRA (centres de ressource autisme).



	Obtenez le refus du médecin par écrit. Beaucoup de médecins ne veulent pas s’engager à un refus, et ils peuvent reculer.



	Trouver un spécialiste par vous-même. Vous avez toujours la possibilité d’obtenir une évaluation par vous-même, avec un diagnostic obtenu auprès de professionnels qualifiés.










Consulter un spécialiste

Le spécialiste, ou une équipe de spécialistes, procède à l’évaluation de l’état de votre enfant et pose le ou les diagnostics appropriés (dans de nombreux cas, un enfant peut avoir plus d’un diagnostic, en plus de l’autisme, comme la dyspraxie, la dépression, le syndrome de Gilles de la Tourette, et ainsi de suite).

Dans les pages qui suivent, nous vous donnons des conseils pour trouver des spécialistes qualifiés, vous suggérons des questions à poser lorsque vous rencontrez le(s) spécialiste(s), vous indiquons les informations importantes à partager, vous familiarisons avec le processus d’évaluation, et décrivons les handicaps connexes qui compliquent le diagnostic de l’autisme.


Contacter un spécialiste

Seuls certains médecins sont qualifiés pour poser un diagnostic officiel. En général, la communauté médicale et psychiatrique considère que les professionnels suivants sont qualifiés pour diagnostiquer un trouble du spectre autistique :


	Médecin (pour les diagnostics médicaux en général) ;

Remarque : le médecin généraliste de votre enfant peut être qualifié pour faire un diagnostic de l’autisme sur le plan juridique, mais il ou elle peut ne pas se sentir assez compétent(e) ou qualifiée(e) pour le poser de manière certaine.



	Psychiatre (pour les troubles et les troubles du spectre autistique décrits dans le DSM) ;

On le consulte le plus fréquemment pour obtenir un diagnostic, le DSM étant écrit par et pour des psychiatres.



	Pédopsychiatre ;



	Psychologue titulaire d’un doctorat ;



	Neurologue ;



	Pédiatre développementaliste.





Le spécialiste vers lequel vous serez orienté(e) dépendra, en partie, de vos besoins. Par exemple, un enfant avec de nombreux problèmes médicaux pourra consulter un pédiatre du développement. Un neurologue, d’un autre côté, est plus utile pour le diagnostic et le traitement de handicaps associés tels que l’épilepsie.

Souvent, les gens sont nerveux ou anxieux avant d’entrer dans le cabinet d’un médecin. Si vous y allez avec une liste de questions, vous n’oublierez pas, en dépit de votre anxiété, de poser les questions importantes – et vous éviterez des surprises sur, par exemple, les coûts. Voici quelques bonnes questions à préparer pour le spécialiste en vue de la première rencontre :


	Quelle formation avez-vous eue en matière de déficience intellectuelle ?





Idéalement, le médecin doit être spécialisé dans les troubles du développement et avoir suivi sa formation continue dans ce domaine depuis un certain nombre d’années.


	Combien d’enfants avec une déficience intellectuelle avez-vous suivis ?





S’il rencontre régulièrement des enfants avec une déficience intellectuelle, vous pouvez être rassuré(e).


	Qu’est-ce qui vous a décidé à travailler dans le domaine des handicaps du développement ?





Vous devriez obtenir une réponse passionnée. Peut-être qu’une personne dans la famille du spécialiste ou un ami présente une déficience intellectuelle, ou peut-être qu’il a une passion inexplicable pour ces sujets. « Passion » est ici le terme clé.


	Suivez-vous les patients autistes ?





Si le spécialiste ne sait pas (ou ne croit pas) que des méthodes d’action existent pour l’autisme : « Bye ! Bye ! »

En outre, si le spécialiste ne vous soutient pas, et qu’il dit que les traitements sont trop difficiles ou trop longs, il n’est probablement pas le médecin qu’il vous faut.


	Combien facturez-vous ?





Il est très important de poser cette question ! Méfiez-vous des frais de consultation trop élevés.


	Êtes-vous remboursé par la Sécurité sociale ou les mutuelles ?





Trop souvent, la réponse à cette question est non. Malgré la législation, il arrive que la Sécurité Sociale ou la MDPH (Maison départementale des personnes handicapées) laissent tout à votre charge.


	Combien de temps dure une consultation chez vous ?





Une consultation typique dure de quinze minutes à deux heures ; elle varie selon les professionnels.


	Aurons-nous le temps de parler une fois l’examen terminé ?





Certains prestataires de soins de santé offrent des temps de suivi et d’autres pas. Si ce n’est le cas, le spécialiste permet généralement d’obtenir un temps court de conversation (peut-être dix ou quinze minutes), après une visite au cabinet, afin de passer en revue ses observations. Sinon, demandez si le spécialiste accorde des consultations téléphoniques – cela pourrait être un autre moyen d’assurer un suivi sur les questions auxquelles vous ne pensez pas dans le délai imparti ou de poser des questions auxquelles vous n’avez pas pensé lors de la dernière consultation.


	Dépistez-vous les allergies alimentaires ?





Beaucoup d’enfants autistes ont tendance à être sujets à des allergies alimentaires/intolérances (voir le chapitre 8 pour plus d’informations sur l’alimentation). Leurs systèmes immunitaires réagissent mal aux aliments qu’ils consomment. Lorsque ces aliments sont écartés de l’alimentation, les symptômes autistiques diminuent. Si le spécialiste répond oui à cette question, vous savez qu’il connaît l’existence d’un soubassement biologique à la situation des personnes autistes.


	Vérifiez-vous la présence de la maladie cœliaque ?





On a fait des rapprochements entre les enfants autistes et les patients souffrant de la maladie cœliaque (une maladie digestive qui endommage l’intestin grêle et interfère avec l’absorption des nutriments provenant des aliments) : les médecins doivent donc exclure cette maladie ainsi que d’autres troubles gastro-intestinaux pour réaliser un diagnostic.


	Pensez-vous que les Candida (genre de levure) jouent un rôle dans l’autisme ?





Beaucoup d’enfants avec autisme ont des infections fréquentes de l’oreille quand ils sont jeunes et sont traités par des doses répétées d’antibiotiques. Une prolifération de levures est possible si l’enfant a un système immunitaire défectueux. Beaucoup de médecins croient qu’une prolifération de Candida dans le tractus gastro-intestinal peut conduire à la fois à un endommagement de la paroi intestinale (voir le chapitre 7 pour plus d’informations sur cette maladie) et une aggravation des symptômes autistiques. Dans de nombreux cas, le traitement des déséquilibres en matière de levures aboutit à une réduction des symptômes de l’autisme.


	Êtes-vous prêt à envisager ou à explorer des traitements médicaux associés à des symptômes biologiques de l’autisme ?





Si le spécialiste est hésitant, dubitatif ou songeur, donnez-lui de la lecture.

[image: ] Le spécialiste que vous choisissez (que ce soit grâce à des recommandations qu’on vous a faites ou par expérience) devrait :


	Traiter équitablement, honnêtement et respectueusement. En d’autres termes, il doit être franc et réaliste sur les espoirs d’amélioration et de récupération des aptitudes.



	Avoir des honoraires raisonnables.



	Communiquer honnêtement, vous permettre un consentement éclairé, en particulier lors de l’examen des traitements médicaux alternatifs.



	Travailler en collaboration avec vous. Il devrait être disponible pour répondre à vos questions et discuter des possibilités avec vous.



	Agir de façon responsable, mais avec compassion. Il doit être en mesure d’envisager d’autres traitements de façon systématique, sensible et réfléchie.



	Suivre une formation continue, se tenir au courant de tout nouveau développement thérapeutique au fur et à mesure de sa survenue.



	Soutenir et respecter vos choix. Il devrait vous permettre de contribuer au processus thérapeutique, d’écouter ce qui vous préoccupe, sans jamais vous forcer à faire quelque chose contre votre volonté.








Partager l’information

Au fil des ans, vous pouvez avoir accumulé une documentation précieuse au sujet de votre enfant grâce aux médecins, aux services scolaires et aux personnes en contact régulier avec votre enfant qui sera utile pour le spécialiste. Si tel n’est pas le cas, sachez que la plupart des professionnels et des institutions tiennent des registres sur les enfants suivis et vous pouvez y accéder sur demande. Vous pouvez commencer par appeler le secrétariat de votre médecin pour savoir où trouver cette information.

Assurez-vous que vous remplissez les formulaires requis pour la délivrance de ces documents, et laissez suffisamment de temps à l’administration pour vous répondre. Essayez de vous organiser de telle sorte que l’information parvienne au spécialiste environ une semaine avant votre premier rendez-vous.

[image: ]Photocopier tous les dossiers relatifs à votre enfant tout au long de son parcours vous permet de donner cette information importante directement au spécialiste sans être à la merci des disponibilités des uns et des autres. Si vous n’avez pas encore commencé à le faire, mettez-vous-y dès à présent. Bien que vous ayez intérêt à être aussi bien préparé que possible, chacun sait que la réalité impose souvent sa loi, et que vous aurez peut-être à vous rendre à un rendez-vous sans être parfaitement préparé. Soyez simplement aussi prêt que possible !




S’embarquer dans le processus d’évaluation

Un spécialiste fonde son diagnostic sur plusieurs points. Le processus d’évaluation prend généralement plus d’une séance et devra inclure les éléments que nous décrivons dans les sections suivantes. Par exemple, le spécialiste cherchera à trouver des caractéristiques compatibles avec ce qui est décrit dans le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, cinquième édition, un outil de diagnostic de l’autisme ou d’autres handicaps. Le DSM répertorie les caractéristiques de centaines de handicaps ou maladies avec divers numéros de codage.

[image: ]Certains praticiens peuvent utiliser la Classification internationale des maladies (CIM) plutôt que le DSM, ou l’utiliser en complément. La CIM est une description détaillée de toutes les maladies et blessures connues et est publiée par l’Organisation mondiale de la santé (OMS).

Les principaux éléments du processus d’évaluation sont l’entretien structuré et l’évaluation formelle, des outils que le spécialiste utilise pour diagnostiquer votre enfant et se faire une idée de ses besoins spécifiques. Dans la phase d’entretien structuré, l’enfant, le parent ou un accompagnant répondent aux questions pour donner à l’examinateur une idée de la façon dont l’enfant fonctionne, alors que le spécialiste cherche des indices de l’autisme et tente de déterminer les grands domaines correspondant aux besoins spécifiques de l’enfant. Plus tard dans la journée ou au cours d’une autre séance, le médecin procède à des évaluations formelles en observant l’enfant pendant son temps libre, qu’il explore le bureau, entre en contact avec le praticien ou ses collaborateurs dans le cadre d’activités ludiques, ou qu’il fasse ce qu’on lui demande de faire. Le spécialiste utilise toutes ces observations provenant de ces séances de collecte d’informations pour diagnostiquer votre enfant et élaborer un plan d’intervention approprié. Les sections suivantes en décrivent les étapes plus en détail.


L’entrevue structurée

Le processus d’entrevue structurée donne le temps au spécialiste de procéder à un examen approfondi du passé développemental de la personne. Les notes et les documents que vous avez préparés avec soin (on l’espère) ou obtenus auprès des médecins et des écoles (un bon plan B) sont pour cela inestimables.

Les spécialistes ont de nombreuses méthodes d’évaluation à leur disposition pour examiner votre enfant pendant l’entrevue structurée. Deux moyens parmi les plus connus et les plus fiables sont :


	L’entretien de diagnostic d’autisme (Autism Diagnostic Interview-Revised, ADI-R) : au cours de cette évaluation, l’examinateur pose des questions portant sur le langage, la communication, le développement social et la lecture.



	L’entretien diagnostique de troubles sociaux et de la communication (Diagnostic Inteview for Social and Communication Disorders, DISCO) : cette évaluation dresse le profil développemental et comportemental d’une personne en vue d’un diagnostic d’autisme et de handicaps associés (tout en déterminant ses besoins).





D’autres évaluations, moins communes, existent :


	L’échelle d’évaluation de Gilliam (Gilliam Autism Rating Scale, GARS) : il s’agit d’une check-list pour les parents. Ce questionnaire, qui prend seulement cinq à dix minutes, se concentre sur quatre catégories : les comportements stéréotypés, la communication, l’interaction sociale et les troubles du développement.



	L’entretien parental pour l’autisme (Parent Interview for Autism, PIA) : cet outil est une entrevue structurée qui mesure la gravité de l’autisme dans un certain nombre de domaines et peut appuyer les demandes générales faites pour l’enfant.








Les évaluations formelles

Les évaluations formelles de votre enfant comportent des « observations structurées », où l’examinateur observe votre enfant pendant qu’il joue seul ou avec vous. À d’autres moments, l’examinateur joue avec l’enfant pour évaluer ses interactions et tester certaines de ses compétences. Voici quelques-unes des évaluations formelles les plus connues :


	Le planning d’observation diagnostique de l’autisme (Autism Diagnostic Observation Schedule, ADOS) : l’ADOS met l’accent sur la communication et le comportement social. L’examinateur utilise cette méthode pour évaluer les tentatives de l’enfant dans l’accomplissement d’une série de huit tâches, et ce, sur une échelle allant de « normal » à « clairement anormal ». Il existe une version de l’ADOS pour les enfants n’ayant pas encore accès au langage.



	L’échelle d’évaluation de l’autisme chez l’enfant (Child Autism Rating Scale, CARS) : la méthode CARS est une échelle de notation pour les enfants porteurs d’autisme qui comprend quinze éléments que l’observateur/évaluateur note sur une échelle de quatre points.



	L’outil d’évaluation de l’autisme pour une planification pédagogique (Autism Screening Instrument for Educational Planning Revised, ASIEP­2) : en se concentrant sur les aspects comportementaux de l’input sensoriel, des relations interpersonnelles, du corps, du langage et de la débrouillardise sociale, l’ASIEP-2 est un autre outil qui aide à l’évaluation.





Au cours de l’entrevue officielle, le spécialiste teste souvent des ensembles spécifiques de compétences, et il peut recourir aux outils d’évaluation suivants, selon les besoins de l’enfant (note : les spécialistes utilisent ces outils et d’autres encore pour se concentrer sur les besoins de l’enfant plutôt que de donner un diagnostic) :


	Les balances du développement infantile de Bayley (Bayley Scales of Infant Development, Revised) : conçue pour identifier et proposer des interventions en lien avec les retards cognitifs et moteurs, cette approche met l’accent sur le développement mental et le contrôle moteur.



	L’échelle d’intelligence de Stanford-Binet (Stanford-Binet Intelligence Scale) : cette évaluation porte sur le raisonnement verbal, le raisonnement abstrait et visuel, le raisonnement quantitatif, et la mémoire à court terme, pour effectuer des comparaisons avec le fonctionnement typique ou moyen.



	L’échelle de comportement adaptatif de Vineland : dans cette approche, l’examinateur s’entretient avec les parents, les enseignants ou les accompagnants afin d’évaluer précisément la capacité d’adaptation et d’évaluer les domaines de la communication, des compétences de la vie quotidienne, de la socialisation, de la motricité et des comportements inadaptés.





Ces trois tests ont été conçus pour les enfants ayant un développement normal. Comparer les scores obtenus par les enfants atteints d’autisme avec les « scores normaux attendus » est au mieux difficile. Le vrai enjeu de ces tests est de déterminer les caractéristiques de l’enfant par rapport à des critères de diagnostic.




Le suivi de l’évaluation

Peu de temps après le processus d’évaluation, la personne (ou les personnes) qui pilote le processus vous conviera à un rendez-vous pour discuter de ses conclusions. Voici quelques-uns des diagnostics les plus courants que vous pouvez entendre (dans de nombreux cas, les gens reçoivent deux ou plusieurs diagnostics, vous pouvez trouver plus d’informations sur les diagnostics, les différentes variantes de l’autisme ainsi que les handicaps apparentés au chapitre 2) :


	L’autisme classique (selon l’ancienne classification, DSM 4), ou niveau 3 des troubles du spectre autistique (selon les critères de la nouvelle classification, DSM 5) ;



	Le syndrome d’Asperger (SA, voir le chapitre 5 pour plus de détails) ;



	Le syndrome de Rett ;



	Le trouble d’apprentissage non verbal ;



	Le TDA/H ;



	Le syndrome de Gilles de la Tourette ;



	La dyspraxie.





Découvrir pourquoi le praticien a choisi tel ou tel diagnostic, ainsi que la raison pour laquelle il a exclu les autres, vous aide à acquérir une meilleure compréhension de la situation. Si vous n’avez pas l’impression que le praticien traite de ces sujets de manière adéquate, n’hésitez pas à lui poser les questions suivantes, en fonction de votre cas :


	« Qu’est-ce qui a motivé votre diagnostic ? »



	« Quels autres diagnostics pourraient être également posés et pourquoi ? » (Nous abordons cette question dans la section sur les handicaps apparentés.)



	« Pouvez-vous nous donner les raisons de l’apparition de ces symptômes ? »





Si vous êtes satisfait du spécialiste et du processus d’évaluation, vous pouvez continuer avec lui pour les étapes suivantes. Si vous sentez que les conseils ou services que le spécialiste fournit sont inadéquats ou insatisfaisants, vous pouvez demander une autre orientation à votre médecin traitant ou faire appel au CRA (Centre de ressources autisme) de votre région si vous habitez en France.






Diagnostiquer les handicaps apparentés

Les professionnels diagnostiquent normalement les troubles du spectre autistique en suivant les lignes directrices du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM), publié par l’American Psychiatric Association. En conséquence, les médecins et autres professionnels qualifiés pour donner un diagnostic (voir la section sur comment trouver un spécialiste qualifié) déterminent si un enfant est porteur d’autisme en fonction de ses caractéristiques comportementales. De fait, aucun test médical actuellement existant ne peut déceler de manière absolue l’autisme. Alors, pourquoi continuer à parler de problèmes médicaux chez les personnes autistes ?

Tout simplement parce que de nombreuses personnes avec autisme ont des particularités médicales supplémentaires qui méritent un diagnostic en tant que tel. La liste suivante présente quelques-unes de ces possibilités :


	Trouble bipolaire ;



	Anxiété ;



	Épilepsie ;



	Maladie cœliaque (trouble digestif lié à une intolérance au gluten) ;



	Syndrome de stress post-traumatique ;



	Déficit de l’attention/hyperactivité (TDA/H) – John Ratey estime que le trouble de l’attention est une composante de l’autisme en général ;



	Allergies ou intolérances alimentaires ;



	Allergies ou sensibilités à des médicaments ;



	Phobies spécifiques ;



	Dysfonctionnements du système immunitaire ;



	Faibles niveaux de la métallothionéine (une protéine qui contribue au métabolisme et à réguler la présence des métaux) ;



	Dysfonctionnement de l’intégration sensorielle (affecte la façon dont une personne traite l’information sensorielle, par exemple les sons, la lumière, les goûts) ;



	Dyspraxie (une déficience de motricité).





[image: ] Le terme technique pour dire que deux ou plusieurs diagnostics existent en même temps est « comorbidité ». Ce mot peut paraître horrible, mais si quelqu’un de votre entourage est porteur d’autisme, vous êtes susceptibles de l’entendre ; par conséquent, habituez-y-vous !

Les médecins ont besoin de procéder à des tests pour écarter ces troubles médicaux ou pour déceler un handicap supplémentaire, ce qui leur permet de déterminer le diagnostic exact. Ces tests peuvent être coûteux, alors assurez-vous de savoir s’ils sont remboursés. Si un médecin atteste de leur nécessité, leur remboursement peut en être amélioré : par exemple, il est tout à fait raisonnable qu’un médecin prescrive un électroencéphalogramme (EEG) pour un enfant sujet à des crises d’épilepsie.

La liste suivante présente certains tests médicaux que votre enfant peut passer, avec une brève explication de la raison pour laquelle ils peuvent être utiles :

[image: ]
À l’exception possible de l’EEG, les tests médicaux ne disent pas quelles approches ou prises en charge seront efficaces ; en lieu de cela, ils aident à identifier ou à exclure certaines causes profondes des inquiétudes portant sur des aspects médicaux ou (peut-être) comportementaux.






Faire face à l’impact du diagnostic

Apprendre que son enfant a un trouble du spectre de l’autisme est très difficile. Nous ne pouvons vous rassurer et vous affirmer que la route sera facile. Il se peut que vous ayez à repenser le scénario de la vie de votre enfant (et de la vôtre). Vous avez désormais à faire face à une nouvelle série de problématiques, de pressions et de décisions. Et les gens autour de vous peuvent ne pas comprendre ou apprécier la difficulté de ce que vous vivez.

Les étapes importantes peuvent commencer par un passage en revue du diagnostic et ensuite sur la manière de vous motiver pour passer à l’action. L’intervention précoce est essentielle parce que le cerveau a sa plus grande plasticité au cours des premiers stades du développement de l’autisme (le chapitre 18 fournit une liste des étapes supplémentaires que vous devez affronter immédiatement après avoir reçu un diagnostic).


S’en sortir sur le plan des émotions

D’une certaine façon, les parents décrivent parfois avoir reçu le diagnostic d’autisme comme une sorte d’annonce de mort. « C’était comme une condamnation à mort – tous nos espoirs et nos rêves pour son avenir avaient basculé en un jour », se souvient une mère de famille (qui a depuis été nommée « Parent d’enfant autiste de l’année »).

Et bien qu’un verdict de mort pour votre enfant, vous-même ou quelqu’un d’autre soit un grand coup, un diagnostic d’autisme ne brisera pas votre vie de famille. Il nécessite une période pour faire le deuil et se rendre compte que la vie ne sera plus jamais la même. Découvrir que vous avez un handicap ou que vous avez à élever un enfant handicapé est un événement important qui change la vie, et vous devez surmonter cette étape.

Vous ne serez pas faible si vous recherchez de l’aide pour faire face à l’impact émotionnel. Ne vous sentez pas coupable de ressentir différentes émotions négatives. Il est normal de se sentir en colère, triste ou désespéré dans un premier temps. Cependant, ne laissez pas ces émotions vous paralyser. Si elles entravent votre vie de tous les jours ou vous empêchent d’être là pour votre enfant, cherchez plus de soutien et ne restez pas seul.

[image: ]Les groupes de soutien aux parents (ou cafés rencontres) font parfois de petites merveilles pour les gens qui en font partie. Les personnes du groupe que vous rencontrez n’ont pas toujours des réponses pour toutes les situations que traverse votre enfant, mais elles sont passées par des combats semblables ; on vous écoutera et on vous comprendra. Même si vous n’êtes pas quelqu’un de très sociable, assister à une réunion du groupe peut vous convaincre de vous y rendre régulièrement et vous n’y perdrez pas votre temps (vous inscrire à une liste de diffusion peut également être ce dont vous avez besoin pour ne pas vous sentir seul).




Passer à l’action

Il n’y a pas de remède connu à l’autisme, mais une approche efficace (ou une combinaison d’approches) peut en réduire les effets les plus graves et permettre à un autiste et à sa famille de mener malgré tout une vie épanouissante et productive.

En raison de la grande diversité des formes d’autisme, chaque enfant a des besoins différents. Vous devez prendre immédiatement des mesures afin de déterminer quelle(s) intervention(s) fonctionne(nt) le mieux pour votre enfant et trouver des personnes qui peuvent la (les) mettre en œuvre, par exemple un allergologue, un immunologiste, un gastro-entérologue ou un nutritionniste (nous évoquons dans les deuxième et troisième parties plus en détail les interventions les plus populaires et efficaces pour répondre aux besoins de votre enfant). Et comme les besoins de votre enfant ont tendance à changer au fil du temps, il vous faudra surveiller constamment ses progrès et travailler en étroite collaboration avec votre médecin.




Éviter les escroqueries

Après un diagnostic de trouble du spectre autistique, les parents et les autres membres de la famille sont souvent en état de choc et de déni. Cet état d’esprit vous place dans une posture extrêmement vulnérable. On souhaite s’évader dans un monde imaginaire et croire qu’il est possible de trouver une « solution miracle » pour faire disparaître l’autisme de l’enfant. Dans cet état, on peut être prêt à faire n’importe quoi pour « guérir » l’enfant de l’autisme. On recherche frénétiquement de l’aide, ce qui signifie qu’on est susceptible de tomber entre les griffes de certains qui prétendent détenir un « remède miracle ».

Malheureusement, on ne « guérit » pas l’autisme de la sorte. Vous devez faire attention aux arnaques, aux publicités mensongères, trompeuses, et/ou induisant en erreur, et aux affirmations que tel ou tel traitement particulier est « le remède ». En l’absence de toute « cure » biomédicale conventionnelle et validée par la communauté scientifique, les parents peuvent être tentés d’explorer toutes les possibilités. Mais vous devez vous protéger. Si un traitement semble trop beau pour être vrai, il s’agit probablement d’une escroquerie. Si un traitement semble bizarre, de même. Et si un médecin semble trop cher, même remarque.

Voici quelques conseils utiles pour éviter les escrocs et d’être manipulé :


	Ne payez pas n’importe quel prix. Le seul fait d’être prêt à dépenser de l’argent ne signifie pas que votre enfant ira mieux. Ne vous endettez pas, si vous n’êtes pas en mesure de rembourser les prêts.

v Soyez prêt à dépenser de l’argent, mais dépensez-le avec sagesse. La faillite de votre famille n’aidera pas votre enfant. Ce conseil vaut également pour les dépenses de santé. Payer des honoraires exorbitants pour des soins ne saurait être accepté comme une pratique de professionnels de santé respectables. Fuyez les praticiens qui pratiquent des tarifs au double ou au triple de la norme.



	Mettez les médecins en concurrence. Consultez-en plusieurs et n’hésitez pas à leur poser des questions pour vous rendre compte de leurs pratiques.



	Envisagez sérieusement un déménagement dans une autre ville ou région. Il faudra sans doute se déplacer pour certains accompagnements, mais il est généralement possible de trouver un lieu de vie où la plupart des méthodes sont disponibles.



	Ne laissez personne vous culpabiliser afin de vous pousser à accepter telle ou telle « cure ». Personne n’a à vous dicter votre conduite ou à vous juger en vous assénant des phrases comme : vos efforts ne sont pas suffisants, vous ne consacrez pas assez de temps, d’argent ou d’efforts pour tenter de gérer l’autisme de votre enfant.



	Ne soyez pas honteux à l’idée que vous n’avez pas choisi la bonne thérapie pour votre enfant. Avec de l’aide et les conseils des médecins ainsi que de votre enfant, vous êtes le mieux placé pour discerner ce qui lui convient le mieux. Vous êtes en première ligne face à l’autisme, et non pas les gens extérieurs qui viennent s’en mêler.





[image: ]Méfiez-vous des personnes qui prétendent être des « experts de l’autisme ». De tous ceux qui exigent des frais exorbitants et/ou se font passer pour ce qu’ils ne sont pas. Et de quiconque dit qu’il ou elle détient le remède de l’autisme. À ce jour, il n’existe aucun remède absolu connu. Vous devez compter sur les méthodes qui peuvent conduire à une diminution des comportements autistiques et vers une meilleure qualité de vie.





	
	
	
Chapitre 5

Le syndrome d’Asperger et l’autisme


Dans ce chapitre

Connaître la place du syndrome d’Asperger sur le spectre de l’autisme

•

Explorer des méthodes pour aider les personnes avec le syndrome d’Asperger à se socialiser

•

Surmonter les états émotionnellement chargés

•

Passer de l’enfance à l’âge adulte avec le syndrome d’Asperger



Depuis la parution de la cinquième édition du DSM (Manuel diagnostique et statistique, voir les chapitres 2 et 4 pour en savoir plus sur ce manuel), le syndrome d’Asperger n’apparaît plus comme une catégorie de diagnostic officielle. Toutefois, selon ce même DSM 5, les personnes ayant été diagnostiquées comme porteuses du syndrome d’Asperger peuvent légitimement continuer à se prévaloir de ce diagnostic ; elles peuvent également le reformuler en un diagnostic de TSA (troubles du spectre autistique). Le syndrome d’Asperger n’a eu qu’une présence éphémère dans le DSM, puisqu’il n’y est apparu qu’en 1994, et a longtemps été considéré par les médecins comme le « petit dernier » du lot.

Bien que le syndrome d’Asperger soit parfois considéré comme une forme superficielle d’autisme, ceux qui sont familiers avec le sujet savent que les enfants (et les adultes) concernés peuvent être confrontés à des défis majeurs. Si, à 5 ans, un enfant qui « déverse » sa passion pour l’exploration spatiale passe pour mignon, il n’en sera pas de même quand il sera adulte. L’un des nombreux défis auxquels il fera face sera de mettre à profit la force de sa motivation pour faciliter son passage à l’âge adulte. En outre, les personnes atteintes du syndrome d’Asperger restent souvent non diagnostiquées ou mal diagnostiquées, et ce en raison des ressources verbales et mentales, souvent considérables, qu’elles peuvent déployer pour compenser leurs faiblesses.

Nous avons choisi de consacrer un chapitre au syndrome d’Asperger en raison du grand décalage entre les points forts des personnes concernées par ce syndrome et les défis auxquels elles sont confrontées. Dans de nombreux cas, les personnes Asperger ont un niveau de fonctionnement analogue ou supérieur aux niveaux habituels. Ce haut niveau de fonctionnement dans certains domaines occulte souvent les difficultés majeures et les défis considérables auxquels les personnes Asperger sont confrontées. Souvent, les parents, les accompagnants ou les professionnels ne mesurent pas ces enjeux, ce qui rend d’autant plus nécessaire l’évocation du sujet dans ce livre.

Dans ce chapitre, nous vous montrons comment le syndrome d’Asperger s’inscrit dans le spectre autistique. Nous identifions les traits d’un individu typique porteur du syndrome d’Asperger. Pensant à l’intérêt de la personne avec le syndrome d’Asperger, de sa famille et de ses amis, nous passons en revue des stratégies visant à aider les personnes concernées à faire face aux pressions sociales, aux émotions et contraintes qui les affectent quotidiennement. Enfin, nous examinons les moyens de faciliter la transition de l’âge de l’école à l’âge adulte.


Le spectre autistique et le syndrome d’Asperger

Les personnes concernées par le syndrome d’Asperger ont tendance à être exceptionnelles. Leur capacité à communiquer, leur mémoire, leur fonctionnement visuel peuvent être autant de points forts qui trompent souvent les enseignants, les médecins, les membres de la famille et d’autres encore quant aux véritables défis qu’ils rencontrent, que ce soit en matière de socialisation, dans la pragmatique du langage et dans d’autres domaines. En conséquence, les enfants et les adultes concernés par le syndrome d’Asperger n’ont souvent pas de diagnostic correct ni ne bénéficient du suivi approprié plus tard dans la vie (par rapport à ceux qui sont plus gravement touchés par l’autisme et sont plus « visibles »).

Afin de se familiariser avec le syndrome d’Asperger, ce qui permet des diagnostics plus précis et de meilleurs suivis éducatifs et sociaux, vous (ainsi que les médecins et les enseignants) avez besoin de connaître les caractéristiques du syndrome. Les sections suivantes décrivent où il se situe sur le spectre de l’autisme (voir les chapitres 1 et 2 pour plus d’informations sur le spectre et les types d’autisme).


Les caractéristiques communément présentes du syndrome d’Asperger

Les personnes concernées par le syndrome d’Asperger présentent souvent certaines des caractéristiques suivantes :


	QI moyen ou au-dessus de la moyenne. Tous les porteurs du syndrome d’Asperger ne sont pas des génies ; toutefois, de nombreuses personnes concernées ont des dons intellectuels importants. Les autres formes d’autisme ont tendance à provoquer un QI mesurable inférieur (bien que ce soit une grande généralisation. Il faut se souvenir sans cesse que chaque cas est unique).



	Pensée concrète en « noir et blanc ». Beaucoup de personnes concernées par le syndrome d’Asperger ne comprennent pas les règles implicites, en raison de difficultés d’interprétation de figures de style et de communication nonverbale. Ils ont tendance à se fier uniquement aux mots eux-mêmes. Leur difficulté à percevoir la communication nonverbale engendre d’importants défis au cours des interactions sociales. Il en va de même pour les personnes concernées par l’autisme classique ; cependant, cette caractéristique a tendance à être plus surprenante auprès de ceux qui ont le syndrome d’Asperger du fait de leurs aptitudes verbales souvent supérieures.





[image: ]En tant que président émérite de l’Association Asperger de la Nouvelle-Angleterre (États-Unis), l’auteur Stephen Shore rencontre des dizaines de personnes porteuses du syndrome d’Asperger qui ont un QI élevé. Toutefois, en raison des difficultés à comprendre les règles implicites du monde professionnel, elles ont de grandes difficultés à obtenir et conserver un emploi au sens habituel du terme (voir les chapitres 14 et 15 pour en savoir plus sur la vie après l’école secondaire et le chapitre 16 pour en savoir plus sur les questions d’argent).


	Aucun retard cliniquement significatif de communication verbale. Cependant, la communication verbale des personnes Asperger est souvent caractérisée par des différences dans la mélodie, le rythme, le tempo et la hauteur de la voix – autrement connu sous le nom prosodie vocale. Les personnes concernées par le syndrome d’Asperger peuvent souvent énoncer des phrases complètes, grammaticalement correctes, sans pour autant savoir ce qu’elles signifient réellement. Cela contraste avec des gens qui sont plus durement touchés par l’autisme, qui peuvent être non-verbaux et donc communiquer par des moyens tels que la langue des signes et les dessins.



	Désir d’avoir et de garder des amis sans savoir comment faire. Cette opposition peut déboucher sur de la solitude et parfois à ce que la personne se conduise de manière inhabituelle pour trouver des amis et, en entrant dans l’âge adulte, des partenaires de vie. Par exemple, une personne ayant le syndrome d’Asperger peut monologuer sur une passion personnelle sans percevoir les signaux nonverbaux de son auditeur qui s’ennuie et a besoin de prendre à son tour la parole – ou de changer de sujet. Stephen Shore définit un « bon moment » comme le fait de passer toute une après-midi à examiner des avions stationnés sur un lac gelé en Alaska avec un ami qu’il n’a pas vu depuis quatre ans et qui a aussi des tendances Asperger.



	Sensibilités visuelles, tactiles, auditives, gustatives et olfactives. Les données provenant d’un ou de plusieurs de ces sens sont souvent trop intenses pour les personnes autistes (voir le chapitre 10 pour en savoir plus sur les problèmes sensoriels).








Diagnostiquer le syndrome d’Asperger

Le principal objectif du diagnostic est de fournir un résumé des caractéristiques d’une personne, posant les bases pour déterminer ses besoins.

Dans sa quatrième version, la dernière à définir en détail le syndrome d’Asperger, le DSM (Manuel diagnostique et statistique) distinguait deux grandes catégories parmi les symptômes du syndrome d’Asperger.

Le DSM 4 stipulait qu’une personne a besoin de seulement deux caractéristiques de la catégorie 1 et une de la catégorie 2 pour recevoir un diagnostic de syndrome d’Asperger. De plus, les experts demandent qu’une personne possède quatre caractéristiques supplémentaires pour justifier le diagnostic de syndrome d’Asperger. Suivez le guide pour en savoir plus.


Catégorie 1

La première catégorie diagnostique consiste en des difficultés qualitatives d’interactions sociales, exprimées par au moins deux des points suivants :


	Déficience marquée dans l’usage de comportements nonverbaux, tels que le regard « les yeux dans les yeux », les expressions faciales, les postures corporelles, et les gestes pour réguler les interactions sociales. Pour le dire simplement, la personne a des difficultés à comprendre le langage corporel et à l’utiliser.



	Échec à mettre en place des relations avec les pairs en adéquation avec le niveau de développement. Cela se traduit souvent par le fait d’avoir des amis et des connaissances qui sont plus âgés, plus jeunes, issus d’autres cultures ou porteurs d’autres différences.



	Manque de quête spontanée de partage des joies, réussites et intérêts avec les autres personnes (en d’autres termes, la personne ne montre, n’apporte ni ne désigne ce qui fait ses centres d’intérêt à d’autres personnes).



	Manque d’empathie sociale ou émotionnelle. La personne peut avoir des difficultés à se mettre en phase avec les émotions de l’autre personne lorsqu’elle interagit avec cette dernière.





Exemple d’une personne Asperger typique

Sam, 10 ans, est fasciné par les avions et en parle à chaque fois que l’opportunité s’en présente. Et de fait, il ne s’en est pas trop mal sorti lors d’une discussion d’une heure sur la poussée vectorielle avec un pilote de l’armée de l’air – jusqu’à ce que ce dernier ne soit fatigué ! Sam trouve presque toujours le moyen de ramener ses interactions sociales aux avions, ce qui n’est pas sans conséquences sur son parcours éducatif, sa vie à la maison, et ses relations.

À l’école, Sam a des difficultés à comprendre ce qu’il lit, mais lorsqu’un auxiliaire organise correctement son travail, il est au-dessus de la moyenne de sa classe d’âge en mathématiques. Sam a également des difficultés de motricité fine et générale, et les équipes ne veulent pas de lui lors des séances de sports collectifs. De même, la plupart des enfants de sa classe d’intégration l’évitent lors du déjeuner et des pauses. Le professeur de Sam fait remarquer que juste avant les séances de gym, Sam répète beaucoup plus les questions, et il se balance tellement sur sa chaise qu’elle grince, ce qui perturbe la classe.

Un jour, la question que Sam répétait était : « À quelle heure aura lieu aujourd’hui le cours de maths ? » Le cours de maths avait été annulé à cause d’une réunion des professeurs. Au lieu de mettre Sam au courant du changement de plans, ce qui risquait de faire courir le risque de crises de colère, le professeur a répondu que le cours de maths aurait lieu plus tard dans la journée, pensant pouvoir ainsi aider Sam à gérer le changement de planning après le cours de gym. Le prof répliquait aux demandes répétées de Sam par « plus tard dans la journée ». À chaque fois que le professeur esquivait la question de Sam, ce dernier parlait plus fort et se balançait avec plus de vigueur sur sa chaise. Il a également commencé à battre ses bras, comme il le fait habituellement en situation de stress.

En fin de compte, l’école a appelé la mère de Sam pour qu’elle vienne le chercher, parce qu’il avait mordu un professeur et était en train de traverser une crise majeure en se roulant par terre sur le sol de la classe. Sam s’est brièvement excusé auprès sa mère et s’est endormi dans la voiture en route vers chez lui.

Quel est le problème de Sam ? Sam a des difficultés à faire face au changement – surtout le changement inattendu. Il a besoin d’aide pour s’organiser et se rendre compte qu’il s’énerve, et ce bien qu’il soit très intelligent. Bref, Sam a le syndrome d’Asperger.





Catégorie 2

La deuxième catégorie diagnostique consiste en des schémas de comportement, d’intérêts et d’activités qui sont restreints, répétitifs et stéréotypés, comme le montre au moins un point parmi les suivants :


	Souci global pour un ou plusieurs centres d’intérêt stéréotypés et restreints, et par ailleurs anormaux par leur intensité ou objet.



	Adhérence en apparence inflexible à des routines ou rituels spécifiques, nonfonctionnels.



	Maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs (tels que le battement des mains ou la torsion des mains ou des doigts, ou encore des mouvements complexes de tout le corps).



	Souci persistant pour des parties d’objets.








Les quatre nécessités finales pour le syndrome d’Asperger

Il est également nécessaire de remplir les quatre critères suivants pour être sûr d’un diagnostic de syndrome d’Asperger :


	Les comportements et tendances de la personne causent des difficultés cliniquement significatives dans les domaines sociaux, occupationnels, ou d’autres zones de fonctionnement importantes.



	La personne ne présente pas de retard cliniquement significatif dans l’acquisition du langage (en d’autres termes la personne utilise des mots isolés à l’âge de 2 ans et des phrases destinées à la communication à l’âge de 3 ans). Beaucoup de ceux qui font des diagnostics utilisent les critères « absence de retard cliniquement significatif » en tant que critère majeur de distinction entre l’autisme et le syndrome d’Asperger.



	La personne ne présente pas de retard cliniquement significatif dans son développement cognitif, dans l’acquisition d’aptitudes à se débrouiller en adéquation avec l’âge, dans le comportement adaptatif (autre que les interactions sociales), et la curiosité à l’égard de l’environnement.



	La personne ne doit pas remplir les critères diagnostiques pour d’autres troubles du développement ou la schizophrénie.








Votre enfant a-t-il le syndrome d’Asperger ?

Si vous croyez que votre enfant remplit, ou pourrait presque remplir, les critères diagnostiques du syndrome d’Asperger que vous avez lus dans les sections précédentes, ou si un éducateur ou professeur en exprime le soupçon, vous pourriez demander à en parler au pédiatre de votre enfant ou à un autre professionnel de santé.

Le chapitre 4 donne davantage d’informations sur comment obtenir un diagnostic, mettre au point une planification de la prise en charge, et trouver le bon médecin.

Vous sentir bien dans votre peau (et avec votre diagnostic)

Quelques mots sur le diagnostic écrits par le coauteur, Stephen Shore :

« On me demande souvent : “Êtes-vous autiste ou avez-vous le syndrome d’Asperger ? En me fondant sur mon enfance et ma vie actuelle, je crois avoir le syndrome d’Asperger. Toutefois, j’ai commencé à manifester des tendances autistiques à l’âge de 18 mois, lorsque j’ai perdu des aptitudes de communication. Le langage ne m’est pas revenu avant l’âge de 4 ans, me plaçant parmi les autistes. Mes centres d’intérêt et autres caractéristiques paraissent plus proches du syndrome d’Asperger. Finalement, je me suis rendu compte que la bonne caractérisation pour moi est celle d’être un autiste ou autrement dit d’“être sur le spectre de l’autisme”. »

L’objectif premier du diagnostic n’est pas d’obtenir un label, mais de comprendre ce qui se passe. Un diagnostic aide à donner un aperçu des caractéristiques d’une personne.







Les traits de personnalité typiques, mais non diagnostiqués du syndrome d’Asperger

Ce que le DSM 4 échoue à montrer c’est que, bien que les gens avec le syndrome d’Asperger n’aient généralement pas de retard cliniquement significatif de langage, leur usage du langage, de même que leurs mélodie et rythme vocaux, tendent à être assez uniques. Que faut-il en conclure ? Un certain nombre de caractéristiques existent au-delà de celles que le DSM donne.

Dans la liste suivante, nous faisons figurer des caractéristiques communes des personnes ayant le syndrome d’Asperger :


	Pensée littérale plutôt que figurative. Les personnes ayant le syndrome d’Asperger trouvent difficile de décoder correctement les communications nonverbales (ton de la voix, langage corporel, expressions faciales), et se fient donc aux mots. Par exemple, une fois je faisais un exposé et le temps du déjeuner approchait. L’organisateur de la conférence se faisait du souci car je risquais de déborder du temps imparti. Il m’a demandé : « Que dit ta montre ? » Ma réponse immédiate a été : « Ma montre ne dit rien car elle ne sait pas parler. » Une fois le rire général dissipé, je me suis rendu compte qu’il voulait en fait que je sois attentif au temps, et j’ai rapidement conclu ma présentation. (La section « Gérer les expressions idiomatiques et les figures de style », plus loin dans ce chapitre, formule des propositions sur ce que vous pouvez faire pour aider votre enfant à gérer la pensée trop littérale).



	Faire l’expérience de trop d’émotions. Une fausse croyance habituelle est que les gens avec le syndrome d’Asperger ne ressentent pas les émotions ni n’ont d’empathie pour les autres personnes. En fait, beaucoup rapportent qu’ils ressentent trop d’émotions mais qu’ils ont des difficultés à reconnaître la nature de ces émotions et comment les exprimer de telle sorte qu’ils puissent les rendre compréhensibles aux non-autistes. Souvent, les personnes avec le syndrome d’Asperger se mettent en colère sans crier gare. Toutefois, il est possible d’apprendre à ceux qui fréquentent des « Asperger » à reconnaître les comportements et autres indices qui signalent les explosions comportementales à venir (pour davantage de précisions sur le contrôle des émotions, voir la section « Gérer les émotions engendrées par le syndrome d’Asperger » plus loin dans ce chapitre).



	Avoir des difficultés de socialisation. Les experts de la communication suggèrent que le langage corporel et les autres interactions nonverbales représentent jusqu’à 70 % de la totalité du volume des communications d’une personne, et la plupart des personnes avec le syndrome d’Asperger ont des difficultés à reconnaître ces indices nonverbaux. Certaines personnes avec le syndrome d’Asperger paraissent timides – douloureusement conscientes qu’elles n’ont pas les connaissances suffisantes pour des interactions sociales réussies. D’autres peuvent être une sorte de répondeurs sociaux, qui commettent de nombreuses gaffes sociales dans leur envie d’interagir avec les autres. Toutefois, les personnes avec le syndrome d’Asperger peuvent apprendre, par un apprentissage directement ciblé, les composantes essentielles de la communication (pour plus d’informations au sujet de la socialisation, voir la section « Aider les personnes avec le syndrome d’Asperger à se socialiser »).



	Briller sur le plan universitaire (avec un accompagnement approprié). Les personnes avec Asperger semblent avoir un QI dans la moyenne ou supérieur, et sont capables d’exercer des tâches au-delà du niveau du bac, mais se heurtent souvent aux excentricités de leur style d’apprentissage. Bien que les compétences mnésiques fondamentales puissent être bonnes, une personne peut avoir une manière de penser concrète et littérale qui cause des difficultés ; elle peut également présenter des rigidités, avoir des problèmes pour s’organiser et gérer son temps. Toutefois, on peut trouver des aménagements pour contrer ces difficultés en s’appuyant sur l’intelligence de la personne. Beaucoup de personnes considèrent les enfants avec le syndrome d’Asperger comme des « petits professeurs » parce que, par exemple, ils peuvent mettre à profit leurs compétences fondamentales très développées pour acquérir un vocabulaire élaboré, tout en adoptant un ton de voix adulte pour discuter de leurs intérêts spécifiques, tout comme la propulsion vectorielle des avions de combat. Ceci étant, ils peuvent avoir des difficultés à généraliser le sens des termes spécialisés tels que « vecteur » à d’autres domaines tels que les mathématiques ou « poussée » à ce qui se passe dans une foule de gens. Ils peuvent sembler plus matures qu’ils ne le sont du fait de leur manière de parler, mais ne vous y méprenez pas : ils ont souvent des difficultés bien réelles dans la flexibilité cognitive, la généralisation et l’organisation de matériaux universitaires.



	Être exposé à une surcharge émotionnelle. Tout comme avec d’autres formes d’autisme, les personnes avec le syndrome d’Asperger ont certains de leurs organes des sens réglés « trop fort », tandis que d’autres organes des sens n’enregistrent pas assez les informations. Les données environnementales reçues par une personne Asperger présentent une distorsion plus importante que chez les personnes non autistes. Et certaines recherches montrent que les personnes avec le syndrome d’Asperger tendent à avoir une réponse plus négative à la surcharge sensorielle que les personnes avec d’autres formes d’autisme. (Voir le chapitre 10 pour les astuces pour gérer la surcharge sensorielle).





[image: ]Les personnes avec le syndrome d’Asperger tendent à être des apprenants visuels, mais elles peuvent également apprendre de manière auditive, kinesthésique (par la perception du mouvement) ou par un autre canal sensoriel. Le problème est que si la plupart des gens peuvent apprendre par un organe des sens qu’ils n’affectionnent pas, cela peut être impossible pour les personnes avec le syndrome d’Asperger. C’est pour cela que l’apprentissage multisensoriel (faisant appel à plus d’un canal sensoriel) est si important (voir la troisième partie sur les questions éducatives qui se posent en lien avec l’autisme).


	Manifeste une mauvaise motricité. Avoir une mauvaise motricité, un mauvais équilibre et une mauvaise coordination crée souvent des problèmes dans de nombreuses situations, depuis l’écriture et l’art jusqu’aux jeux, l’éducation physique et d’autres situations sociales. De ce fait, des tâches comme écrire à la main prennent beaucoup plus longtemps à des enfants avec le syndrome d’Asperger qu’aux autres enfants. Toutefois, il est important de ne pas laisser votre enfant se décourager. Avec les thérapeutes « occupationnels », il est possible d’aider substantiellement votre enfant en matière d’aptitudes motrices. Par ailleurs, inscrire un enfant avec le syndrome d’Asperger dans un cours orienté vers le mouvement, comme ceux d’arts martiaux, peut l’aider en termes de coordination et d’estime de soi. Des interventions telles que l’intégration sensorielle ou l’hippothérapie (que nous décrivons dans le chapitre 10) peuvent également être d’une grande aide.





Un « répondeur social » fait une gaffe sociale

Un « répondeur social » est une personne avec le syndrome d’Asperger qui peut commettre de multiples gaffes sociales dans son envie d’interagir avec les autres. Parfois une personne est consciente de la nécessité de travailler sur ses aptitudes sociales et peut avoir mal compris une situation sociale alors même qu’elle essaie de l’améliorer. Le paragraphe suivant donne un exemple de ce type de situation.

En se rendant à un dîner à la paroisse, Dena Gassner, une personne avec le syndrome d’Asperger, a remarqué que les quelques personnes présentes posaient des assiettes, fourchettes et couteaux sur des tables vides. Pensant qu’elle pouvait faire œuvre utile, elle a rapidement placé les couverts sur toutes les tables. « Ils sont bien mal polis en ne préparant que quelques rares couverts », s’est-elle dit, et elle voulait faire preuve de bonnes aptitudes sociales en gardant cette réflexion pour elle.

Soudain, une grande agitation a commencé, les organisateurs essayant frénétiquement de préparer encore plus de tables et de nourriture pour ce qu’ils pensaient être au moins cent personnes supplémentaires attendues.

Elle a vite compris que sa hâte à réagir avec ce qu’elle pensait être une manière socialement appropriée était la cause du chaos. Son comportement allait totalement à l’encontre de la règle non écrite selon laquelle chacun était responsable de son emplacement à table et devait placer lui-même son couvert sur la table, exprimant ainsi nonverbalement « j’ai réservé cette place pour moi et ma famille ».







Aider les personnes avec le syndrome d’Asperger à se socialiser

Si vous avez déjà expérimenté des difficultés pour apprendre les us et coutumes d’une culture lors de voyages dans un pays étranger, vous avez un aperçu de ce que cela peut être de vivre au quotidien avec le syndrome d’Asperger. Les professionnels ont mis en place de nombreuses solutions pour faciliter la vie des personnes Asperger, tant à l’école que dans les environnements sociaux. Beaucoup de ces solutions s’inspirent des interventions dans l’autisme classique ou ont été créées spécialement pour les « aspis ». Nous esquissons certaines de ces stratégies dans la présente section.

Il est vital que les accompagnants, éducateurs et docteurs personnalisent le programme conçu pour le syndrome d’Asperger en fonction des besoins individuels de l’enfant. Il peut être utile de considérer les solutions disponibles comme une liste d’achats dont vous choisissez ce dont vous avez besoin et laissez le reste dans le magasin. (Vous pouvez trouver d’autres sources d’information dans les annexes.)


Trouver le curriculum caché

Comme les difficultés dans les interactions sociales sont l’une des plus frappantes déficiences des personnes avec le syndrome d’Asperger, de nombreuses méthodes de socialisation sont fondées sur ce que Brenda Smith Myles, professeur d’éducation spécialisée et chercheuse en matière de syndrome d’Asperger à l’université du Kansas, appelle le « curriculum caché ».

Le curriculum caché est l’ensemble des règles non écrites que personne n’apprend directement, mais que chacun connaît. Dans ses livres, Myles montre comment enfreindre ces règles peut faire de quelqu’un un marginal à l’école, dans son quartier ou ailleurs.

Le tableau 5-1 décrit certaines situations où on peut trouver le curriculum caché.



Tableau 5-1

Exemples de curriculum caché






	
Lieu


	
Exemple de règle


	
Conséquences possibles quand on enfreint les règles







	
Domicile


	
Chacun a une place déterminée autour de la table


	
Querelles avec les autres membres de la famille





	
Dans les relations


	
Laissez à l’autre une chance de dire ce qu’il ou elle souhaite


	
Perdre des amis





	
École


	
Ne pas dire de gros mots


	
Problèmes avec les enseignants





	
Dans votre quartier


	
Laissez votre place à une personne âgée ou handicapée physique


	
Réprobation sociale





	
Lieu de travail


	
Suivez les instructions de votre supérieur hiérarchique, même si vous pensez avoir une meilleure façon de procéder


	
Perte de votre emploi









[image: ] Vous pouvez travailler les situations créées par des difficultés liées au curriculum caché par des histoires sociales ou des jeux de rôles. Lorsque vous faites des jeux de rôles, il peut être utile de répéter tant la « bonne » que la « mauvaise » manière de se comporter.

Voici quelques exemples de curriculum caché, correspondant aux entrées du tableau 5-1 :


	Discutez et exercez-vous à vous asseoir à table pour le dîner (s’il y a un ordre particulier chez vous) ;



	Entamez une conversation interactive ;



	Passez en revue les lieux et moments appropriés pour dire des gros mots, et abordez le sujet des gros mots que disent les camarades de classe ;



	Exercez-vous à laisser votre place assise à une personne âgée ou à une personne handicapée physique ;



	Passez en revue les comportements appropriés lorsque vous êtes face à un policier ou sapeur-pompier. Insistez sur le fait que les erreurs peuvent avoir des conséquences graves ;



	Réfléchissez à des façons de proposer à un supérieur hiérarchique une meilleure manière de faire un travail.








Manier les tournures et les expressions

Les tournures sont des expressions où l’intention ou la signification s’écartent des mots pris au sens littéral. Par exemple, l’expression commune « attends une minute » implique le plus souvent une attente bien plus longue qu’une minute, ce qui peut être compliqué si l’on comprend le langage sur le plan littéral (comme le font les personnes avec le syndrome d’Asperger).

Voici quelques autres exemples de tournures qui peuvent perturber les personnes avec le syndrome d’Asperger :


	Vous avez l’heure ? Réponse possible : Comment peut-on avoir l’heure ?



	Lâche-moi un peu ! Réponse possible : Mais je ne te tiens pas.



	Il faut y mettre un bémol. Réponse possible : Un bémol sur quoi ? Comment cela, un bémol ?



	Il retint son souffle. Réaction possible : Il aurait dû respirer normalement.





Vous pouvez enseigner des tournures et des figures de style par le biais de stratégies telles que les bandes dessinées, à l’instar des conversations de bandes dessinées qui font appel à des personnages figurés par des bâtons et d’autres symboles simples, en plus des bulles de parole et de pensée. (Voir la figure 5-1 pour un exemple.)

[image: ] Les solutions de ce type sont les plus efficaces lorsque l’enfant présente un style d’apprentissage visuel, fondé sur des séquences concrètes – des caractéristiques communes auprès des personnes avec le syndrome d’Asperger.

Le curriculum caché : pas seulement pour les personnes avec autisme

Le curriculum caché est partout, et il piège bien des gens qui ne sont pas autistes. Par exemple, un vendeur qui viendrait pour la première fois au domicile d’un client en s’asseyant par erreur dans son fauteuil préféré ne réussirait probablement pas à conclure la vente. Le vendeur peut éviter ce problème en demandant simplement où il doit s’asseoir.

De même, le candidat à un emploi qui s’assied avant son recruteur potentiel réduit ses chances d’obtenir le poste. Apparemment, l’art de s’asseoir est tout à fait central !


Voici d’autres manières pour apprendre les tournures et expressions :


	Discutez des significations possibles des tournures, puis exercez-vous à des jeux de rôles. Mimez une situation où vous comprenez l’expression, et ensuite faites ce qu’il faudrait faire dans des occasions où elle peut se présenter.



	Partez à la chasse aux expressions. Regardez de courtes sitcoms ou d’autres passages télévisuels, et déterminez les moments où on entend des expressions. Lorsque vous en repérez une, discutez de sa signification (vous pouvez ensuite avoir un jeu de rôles, comme indiqué précédemment).



	Mettez en place des interventions telles que les histoires sociales ou les Power Cards, comme décrit dans le chapitre 13.






Figure 5-1

Une bande dessinée qui montre comment expliquer l’expression « tenir la porte » à quelqu’un ayant le syndrome d’Asperger.


[image: ]
Le syndrome d’Asperger n’est pas un prétexte fantaisiste pour les mauvais comportements

Sharon a un fils de 15 ans avec le syndrome d’Asperger. Il s’appelle John. En grandissant, John disait des choses étranges à des moments étranges. Lorsqu’il était assis dans le caddie d’un supermarché, il disait par exemple tout ce qui lui traversait l’esprit. Il pouvait crier, à l’âge de 3 ans : « Le cancer vous tuera, monsieur. »

Une autre fois, John a dit à un homme qui était debout près de lui dans un magasin qu’il avait un « visage insolent ». L’homme a regardé Sharon et dit : « Qu’est-ce que vous avez fait à cet enfant ? Vous lui avez lavé le cerveau. » Se tournant vers John, il a commenté : « Cela mériterait la fessée. »

Même certains des amis et proches de Sharon pensaient que le diagnostic de syndrome d’Asperger était juste un prétexte pour le mauvais comportement de John. Ils disaient : « Il n’aurait pas tourné ainsi si je l’avais éduqué. Ne crois pas à tout ce que ces psys te racontent. »

Comme une majorité de gens avec le syndrome d’Asperger ont un QI au-dessus de la moyenne, les gens tendent à être obnubilés par leurs forces. Ils se demandent pourquoi les gens avec le syndrome d’Asperger ont de telles difficultés pour se faire des amis, se comporter de manière socialement appropriée, ou avec certains sujets à l’école. Les personnes avec le syndrome d’Asperger ont des forces et des difficultés exactement comme n’importe qui d’autre – simplement à une plus grande échelle.

Étant donné que le fils de Sharon a le syndrome d’Asperger, il est très probable qu’il ait besoin d’une instruction personnalisée pour interagir socialement de manière acceptable. Deux bonnes interventions pour apprendre les interactions sociales sont les histoires sociales créées par Carol Gray et les Power Cards créées par Elisa Gagnon, dont nous parlons dans ce chapitre. 







Gérer les émotions suscitées par le syndrome d’Asperger

Les personnes avec le syndrome d’Asperger ressentent les émotions au même titre que les autres, mais avec deux différences majeures :


	Elles peuvent exprimer leurs émotions différemment.



	Elles peuvent ne pas détecter la montée d’émotions fortes telles que la colère – particulièrement après une période de frustrations.





La seconde différence mène à la première : les émotions peuvent se déverser de manière inattendue et considérée par certains comme déraisonnable. Parfois, des explosions peuvent être inévitables, mais les accompagnants ont quelques stratégies à leur disposition pour minimiser ces épisodes autant que possible.

Dans les sections suivantes, nous montrerons comment reconnaître chaque étape du cycle de la colère et comment planifier son action pour abréger ou réduire l’intensité de ce qui peut paraître égaler une explosion volcanique. Nous donnons également quelques astuces pour lutter contre le harcèlement, un problème commun parmi les enfants qui peut avoir un impact supplémentaire sur l’état émotionnel instable de votre enfant.


Éviter le cycle de la colère

Brenda Smith Myles et Jack Southwick, auteurs du livre Asperger Syndrome and Difficult Moments : Practical Solutions for Tantrums, Rage and Meltdowns (Autism Asperger Publishing Company), utilisent le terme de « cycle de la colère » pour référencer les trois étapes qui se succèdent lorsqu’une personne avec le syndrome d’Asperger, ainsi que les personnes de son entourage, manque un indice menant à ce qui peut apparaître comme une éruption volcanique.


	Le grondement : le signe avant-coureur d’une éruption volcanique humaine imminente. Vous pouvez sentir, de façon imagée, le sol trembler, et vous savez que quelque chose de mauvais se produira bientôt.



	La colère : lorsque le volcan est en éruption. L’enfant perd le contrôle de son état émotionnel et physique, et comme avec un volcan, vous pouvez vous attendre à beaucoup de bruit et de destruction.



	La récupération : la suite de l’éruption. Tout comme la communauté sur le pan de la montagne doit se reconstruire une fois l’éruption volcanique passée, l’enfant et ceux autour de lui ont besoin de temps pour vivre ensemble à nouveau.





Le tableau 5-2 liste les comportements communément présents lors de chacune de ces étapes, en s’inspirant du livre de Brenda Smith Myles et Jack Southwick.



Tableau 5-2

Comportements communs de grondement, colère et récupération






	
Grondement







	
Augmentation des verbalisations telles que les jurons, les bruits sans raison, changement du volume verbal ou menaces.





	
Augmentation des comportements stéréotypés telles que les grimaces, les gigotements, les balancements, le battement des mains, le fait de déchirer du papier ou de taper du pied.





	
Mouvements renforcés, tels que battre la mesure, marcher en rond ou quitter la chambre.





	
Colère





	
Comportements verbaux tels que les cris.





	
Expressions émotionnelles telles que l’impulsivité et la colère dirigée contre soi.





	
Comportements physiques tels que la destruction de biens, les morsures, le fait de frapper, donner des coups de pied et l’automutilation.





	
Récupération





	
Dormir.





	
Déni de la colère, refuge dans un monde imaginaire.





	
Excuses.









Maintenant que vous connaissez la toile de fond des explosions émotionnelles, vous pouvez agir pour les contrôler. Les sections suivantes listent des interventions possibles pour faire face à la première étape du grondement, un guide de survie pour la phase proprement dite de l’irruption de la colère et des astuces pour franchir l’étape de la récupération.


Les interventions pour l’étape du grondement

Les personnes avec le syndrome d’Asperger se mettent souvent en colère sans préavis, mais cela n’est pas nécessairement le cas. Il est possible d’apprendre à lire les indices qui indiquent que le « volcan » est prêt pour l’éruption.

Heureusement, vous disposez d’un grand nombre d’interventions (développées initialement par Myles et Southwick) que vous pouvez mettre en œuvre pour aider votre enfant à contenir un épisode de rage pendant la période de grondements. La liste suivante présente certaines de ces interventions :


	Une suppression sans jugement : soustraire l’enfant de la situation anxiogène d’une façon positive. Par exemple, si un enfant devient anxieux à cause d’une activité qui se passe dans la cuisine, vous pouvez lui dire d’aller prendre une boîte de mouchoirs qui se trouve dans le salon.

En classe, les enfants avec le syndrome d’Asperger deviennent souvent agités. Vous pouvez suggérer à l’enseignant de demander à l’enfant de sortir et d’aller porter une enveloppe au secrétariat de la scolarité par exemple. L’enveloppe peut être vide et l’enfant fera sans doute un détour ou deux durant son trajet. Or, ces cinq à dix minutes durant lesquelles il sera soustrait à la classe permettront d’éviter une implosion. Lorsqu’il reviendra il pourra la plupart du temps fixer de nouveau son attention durant le temps de classe restant.





[image: ]L’objectif est de distraire l’enfant et de briser le schéma grondements- colère-récupération. Vous devez vous assurer que ces interruptions ne deviennent une routine qui permettrait à l’enfant d’éviter de faire certaines tâches.


	Le soutien que confère la routine. Avoir un tableau ou un agenda visuel des événements de la journée à proximité peut aider la personne avec le syndrome d’Asperger à se sentir plus en sécurité. Elle peut se rassurer quant à ce qui arrivera ensuite ou se préparer pour ce qui aurait été autrement un changement inattendu.





[image: ]Être préparé change tout. Les personnes avec autisme fonctionnent beaucoup mieux si elles bénéficient de la prévisibilité. Une manière de créer plus de prévisibilité consiste à vous assurer que l’enfant connaît son agenda au jour le jour – en particulier s’il doit dévier de sa routine quotidienne. En fait, la plupart réussissent mieux lorsque leurs agendas sont planifiés à l’avance.


	Stimuler son intérêt. Montrer de l’intérêt pour la passion de quelqu’un signifie que vous accordez de la valeur à cette personne, et ce que vous faites pourra souvent mettre fin à la phase de grondement. On appelle cela la « redirection ».

Quelques minutes passées à discuter de la passion d’un enfant peuvent vous épargner les mêmes minutes qui pourraient se révéler infernales pour surmonter une situation difficile, telle que l’attente dans la file d’un supermarché.





[image: ]Permettre à l’enfant d’éviter une situation difficile et la remplacer par un moment agréable peut paraître comme récompenser un comportement inapproprié. Toutefois, si l’aptitude de l’enfant à faire attention ou à se contrôler n’est pas encore atteinte, c’est la meilleure chose à faire. Être en colère est épuisant émotionnellement et physiquement, tout en mettant dans l’embarras : ce n’est pas ce que les enfants veulent.


	Se rendre compte des difficultés. Comme avec toute personne, se rendre compte des difficultés d’une tâche aide à communiquer ce que ressent l’enfant. Par exemple, si votre enfant coupe la parole lors d’une conversation, vous pouvez dire : « Je sais que cela est difficile, Véronique, mais la règle familiale est que chacun attend que celui qui parle finisse avant de commenter ».



	Zone cool. Choisissez une chambre avec peu de stimulations sensorielles où un enfant peut se réfugier avec un travail à faire ou tout simplement le calme requis pour se laisser aller à ses pensées personnelles lorsque l’étape du grondement survient. Cela réduira le stress. Attendre de l’enfant qu’il termine son travail lorsqu’il est dans cette zone cool évitera que cette zone ne devienne une manière d’éviter le travail.



	Marchez en silence. Laissez la personne avec le syndrome d’Asperger marcher pour se calmer. Assurez-vous qu’une personne de confiance l’accompagne. À moins qu’il ne cherche à s’enfuir, la personne de confiance doit juste marcher à ses côtés pour calmer l’enfant. La règle est ici que l’enfant peut dire ce qu’il veut ou rien, et que la personne de confiance reste silencieuse.








Survivre à la phase de colère

La phase de colère peut faire peur et sembler durer éternellement, en particulier parce que vous voulez tant que cela se termine. Le meilleur conseil que l’on peut donner est que, durant la phase de colère, l’adulte reste calme, ne parle pas fort, respire à fond, évite les luttes de force, et soit souple durant ce moment où l’enfant ne peut pas l’être. La liste suivante vous donne d’autres astuces pour surmonter la période de colère.


	Sécurité d’abord. Une personne en phase de colère ne se contrôle pas et doit rester en sécurité. Essayez d’enlever les objets fragiles et dangereux des alentours. La colère n’est pas un sport que l’on regarde : chacun, sauf une ou deux personnes qui accompagnent la personne avec le syndrome d’Asperger, doit quitter les lieux. Dans un cadre scolaire, l’enseignant peut demander à un auxiliaire ou une autre personne d’emmener les autres élèves hors de la salle de classe, ou du moins à distance de l’enfant en phase de colère.



	Restez silencieux et lent. Crier en retour, menacer, vouloir dominer quelqu’un en phase de colère ne fait que prolonger la situation et l’empire. Respirez profondément, tentez de vous détendre, et parlez un minimum – vous pouvez même vous efforcer de ne rien dire du tout.



	Désengagez-vous émotionnellement. La colère porte sur une situation – et non sur vous en tant que personne. Les mots que l’enfant peut dire ou les comportements qui sont les siens ne sont pas sous son contrôle. Essayez de vous désengager et pensez à quelque chose d’autre, par exemple une liste de courses ou un dîner.





[image: ]Il peut être utile de schématiser les comportements colériques de l’enfant, de telle sorte que vous puissiez planifier vos réponses à ses actes. Vous découvrirez rapidement ce qui marche et ce qui ne marche pas, en fonction de nos suggestions ici.

[image: ]Si l’enfant entre souvent dans le cycle de la colère ou se livre à des comportements dangereux, vous devez consulter un professionnel qui connaît le syndrome d’Asperger, tel qu’un psychiatre (voir le chapitre 4). Des changements majeurs dans la fréquence des cycles de colère peuvent aussi inciter à chercher de l’aide.




Traverser la phase de la récupération

Une fois l’éruption volcanique passée, la « montagne » devient très fatiguée. Un enfant en pleine récupération peut s’excuser pour ses actes, montrer des signes de grande fatigue et souvent s’endormir. Accordez-lui tout le temps de sommeil dont il a besoin, et profitez de ce temps pour recharger vos batteries et pour vous mettre en mode « limitation des dégâts ». Si votre enfant ne s’endort pas, vous pouvez utiliser des techniques de relaxation pour l’aider à se calmer ou à le rediriger vers une activité moins exigeante ou encore une de ses passions.

Toutefois, vous devez comprendre que votre enfant est encore très fragile à ce stade, et que vous pouvez déclencher une autre éruption si vous lui en demandez trop. Si votre enfant est dans la phase de récupération, n’oubliez pas qu’il n’est absolument pas en mesure d’apprendre ou d’interagir avec les autres. La phase de récupération n’est pas un temps pour apprendre ou pour faire une anamnèse de ce qui vient de se dérouler. Cette étape pourra venir plus tard.

[image: ]Au moment de la récupération, se référer à la crise ou passer en revue ou tenter d’analyser le comportement de l’enfant pendant la période de rage peut le pousser à nouveau à l’étape du volcan humain.

Un temps d’exclusion peut-il aider ?

Une punition fréquemment assignée aux enfants autistes qui font preuve de comportements difficiles consiste à les envoyer dans diverses salles d’isolement, pour leur permettre de réfléchir à ce qu’ils ont fait de mal et peut-être pour les calmer. En fait, un nombre croissant de praticiens remet en question la validité du temps d’exclusion. L’un des professionnels, le Dr Arnold Miller (qui a conçu la méthode de Miller, voire le chapitre 9), dit : « je remets en cause comme non constructive la pratique consistant à isoler encore davantage un enfant qui déjà présente des difficultés de socialisation ». Consultez la liste de la section « interventions pour la phase de grondements » pour des idées plus constructives.

Une fois que l’enfant a suffisamment récupéré, envisagez de le réintégrer dans sa routine, en repassant en revue des choses qu’il a déjà apprises. Cela souligne le fait que le travail du jour doit être fait malgré tout et qu’un mauvais passage le matin ne doit pas gâcher toute la journée. 







Travailler la frustration

Enseigner aux autres comment décoder correctement les préludes d’une explosion émotionnelle est un peu comme donner à un homme affamé un poisson pour dîner. L’homme est satisfait le temps d’un repas, mais que se passe-t-il lorsqu’il aura faim à nouveau. Il est bien plus efficace d’apprendre à l’homme comment pêcher. Apprendre à un enfant ayant le syndrome d’Asperger à reconnaître ses propres états émotionnels et leurs intensités est beaucoup plus puissant et revient à apprendre à un homme comment pêcher. De même qu’un pêcheur a appris son métier, un enfant avec le syndrome d’Asperger peut apprendre à se débrouiller dans le monde sans une aide constante.

Toutefois, les défis de la compréhension des règles des interactions sociales rendent difficile pour les personnes avec le syndrome d’Asperger de planifier et de calibrer leurs réponses. Tout comme on peut étudier et même prendre avec soi un manuel de survie lors d’un séjour d’affaires dans un pays étranger, des aides visuelles telles que les Power Cards peuvent être des outils particulièrement efficaces. (Voir le chapitre 13.)

Par exemple, vous pouvez expliquer à un enfant avec le syndrome d’Asperger que quand il se sent frustré, il peut utiliser diverses tactiques pour se calmer. Les Power Cards consistent à utiliser la passion d’un enfant et à invoquer une figure de héros. Par exemple, vous pouvez aider un enfant avec un intérêt spécifique pour l’exploration de l’espace en lui montrant une Power Card avec Neil Armstrong, le premier homme à avoir marché sur la lune, et en même temps vous pouvez lui apprendre les rudiments des techniques de relaxation.




Utiliser le thermomètre à émotions pour évaluer les états émotionnels

Mettre à contribution la pensée visuelle des « aspis » peut être très utile. À cet effet, vous pouvez aider celui qui vous est proche à évaluer son état émotionnel en créant un thermomètre qui lui permettra de visualiser l’intensité de ses réactions émotionnelles dans une situation donnée. Par exemple, la figure 5-2 montre un thermomètre avec une échelle de 0 à 100. Au sommet, la graduation 100 indique une sublime béatitude. Vous voyez 50 à mi-hauteur, qui couvre l’entre-deux neutre. Et tout en bas, le point de glaciation 0 désigne un état fort triste. En travaillant avec votre enfant, vous pouvez dessiner un thermomètre similaire et y inscrire certains signes physiologiques qui indiquent ses différents états émotionnels. Par exemple, se sentir endormi, lent, froid peut indiquer un état triste proche de O. Lorsque votre enfant manifeste certains signes, vous ou un autre accompagnant pouvez renvoyer l’enfant à ce thermomètre pour l’aider à déterminer son état émotionnel. « Oh, je vois que tu grimaces et que tu trembles beaucoup. Vérifions ton thermomètre des émotions pour voir à quel niveau sont tes émotions et ce qui peut t’aider pour te calmer. »

En plus du thermomètre heureux/triste, il est utile d’avoir un thermomètre qui détermine le niveau de stress de notre enfant. Le thermomètre de la figure 5-3 comporte une échelle de 100, depuis un niveau de stress élevé jusqu’à la détente complète, ainsi que des suggestions d’indices visuels et d’interventions recommandées (pour plus d’informations sur des interventions particulières, voyez la section « Les interventions pour l’étape du grondement »). Par exemple, si votre enfant est en train de traîner et de grimacer, vous pouvez suggérer de vérifier le thermomètre de stress. Lorsque vous découvrez tous les deux que son comportement indique un niveau de stress de 70 ou plus, vous pouvez travailler sur des techniques qui diminuent le niveau de stress.


Figure 5-2

Un thermo­mètre qui évalue l’humeur générale.


[image: ]

Figure 5-3

Un thermomètre qui évalue le niveau de stress.


[image: ]





Détecter le harcèlement et ses répercussions émotionnelles

Malheureusement, le harcèlement à l’école, dans la cour de récréation et au-delà, fait partie de la vie quotidienne pour les personnes différentes. La plupart des gens autistes font état de harcèlements subis à l’école. Certaines recherches indiquent que 94 % des enfants avec autisme sont harcelés à l’école.

Le harcèlement est caractérisé par quatre composantes :


	Un déséquilibre de pouvoir. Le harceleur peut être plus fort, avoir une conscience sociale ou un statut social plus fort, et avoir d’autres avantages physiques ou psychologiques.



	L’intention de nuire. Le harceleur se comporte de manière négative avec l’intention de nuire au statut social de la personne innocente et ceci le plus souvent pour infliger des souffrances ou des blessures physiques et émotionnelles.



	Une victime en souffrance. Un harceleur se focalise le plus souvent sur une personne qui est différente des autres dans le groupe. Un enfant avec le syndrome d’Asperger remplit souvent ce rôle.



	Des actions négatives répétées. Le harcèlement n’est pas un événement unique, isolé. Il s’agit d’une série d’attaques, qui tendent à monter en puissance.





[image: ]Parfois un enseignant utilise un sarcasme pour contrôler le comportement d’un élève ou pour susciter des résultats donnés, souvent sans intention de nuire. Cette action est souvent désignée comme harcèlement pédagogique. Si vous soupçonnez un harcèlement éducatif, vous pouvez prendre un rendez-vous avec le professeur principal pour évoquer vos soucis. Assurez-vous que vos critiques portent bien sur le style éducatif et non sur le professeur en tant que tel, qui probablement ne veut pas mal faire.

Le harcèlement peut avoir un impact négatif significatif pour les personnes avec le syndrome d’Asperger. Certaines rapportent souffrir d’un syndrome de stress posttraumatique, résultat de mauvais traitements subis. D’autres conséquences à vie en résultent. Elles peuvent aller d’une mauvaise estime de soi, à la dépression jusqu’à, pour ceux qui sont concernés par l’autisme, à une plus grande réticence encore à entrer dans des interactions sociales par peur des mauvaises réactions. Intervenir est important dès que vous détectez des signes de harcèlement. Les sections suivantes présentent les signes d’un harcèlement et les astuces pour y mettre fin.


Les signes de harcèlement

Les difficultés qu’ont les enfants Asperger à lire les indices nonverbaux sont partiellement responsables du harcèlement dont ils sont victimes. Considérons l’exemple suivant :

Quatre élèves parmi ceux d’une classe viennent voir Tommy et lui demandent « qu’est-ce t’as ? » Tommy réfléchit un instant, puis fouille dans ses poches pour donner le nombre de mouchoirs, de pièces de monnaie et de crayons qu’il a sur lui. Les autres élèves rient et disent : « Super, Tommy. » Plus tard, vous demandez à Tommy ce qu’il pense de ses camarades de classe. Tommy dit : « Ce sont de bons amis à moi. Ils me parlent, me posent des questions et rient beaucoup. » Vous décidez de parler au professeur de Tommy de la situation.

Le syndrome d’Asperger et la violence

Vous pouvez lire des articles de presse sur des gens ayant, ou suspectés d’avoir, le syndrome d’Asperger et qui commettent des actes de violence. Certains chercheurs rendent responsable le syndrome de toute une gamme d’actes haineux. Toutefois, vous pouvez relativiser ce point en vous rendant compte que presque toutes ces situations sont précédées d’une longue histoire de harcèlement et de mise à l’écart de la société par les camarades de classe.

La plupart des personnes ayant le syndrome d’Asperger et d’autres handicaps rapportent être victimes de harcèlement à l’école primaire et au-delà. Étant donné les effets sur le long terme du harcèlement tant sur la victime que sur l’agresseur, mettre en place des mesures en vue d’une meilleure prise en compte de la différence et imposer une politique de tolérance zéro pour le harcèlement à l’école permettraient d’avancer considérablement dans la lutte contre les actes de violence – des actes dont peut-être chacun est capable lorsqu’il est victime d’un harcèlement notable.


Si votre enfant avec le syndrome d’Asperger montre un ou plusieurs des traits suivants, il y a de fortes chances qu’il soit victime de harcèlement à l’école :


	Plus de cicatrices que d’habitude. À l’école des enfants peuvent le bousculer, le frapper, ou le brutaliser ;



	L’évitement de l’école. Votre enfant se plaignant de douleurs à l’estomac ou d’autres maladies tente de rester à la maison. Parfois l’école peut être tellement stressante que progressivement l’enfant tombe malade de plus en plus souvent.



	Changements de caractère. L’enfant peut paraître triste ou déprimé. Parfois, l’enfant harcelé reproduit les comportements qu’il a subis en devenant à son tour un harceleur pour ses frères et sœurs ou même pour des animaux domestiques.








Arrêter les harceleurs

Heureusement, un nombre croissant d’éducateurs, de parents et d’autres se rend compte des conséquences regrettables et indélébiles du harcèlement en termes d’estime de soi. De plus en plus d’écoles commencent à former leur personnel ainsi que leurs élèves à détecter et stopper le harcèlement. De même, de nombreuses écoles ont adopté des politiques de tolérance zéro à cet égard.

La première étape pour arrêter les harceleurs est la prise de conscience. Du fait de la nature souvent dissimulée du harcèlement, les élèves rapportent que les professeurs n’interviennent que dans 25 % des cas, alors même que les professeurs disent intervenir dans presque 75 % des situations de harcèlement.

Vous pouvez aider à améliorer la prise de conscience en collectant des informations auprès des enseignants, des collaborateurs de l’établissement, des élèves ainsi que des parents par le biais d’enquêtes anonymes ou de groupes de discussion à très petit effectif. Il est important de rassembler des gens qui ont sans doute des définitions différentes du harcèlement pour les amener à une sorte de consensus sur la détection et la prévention.






Accompagner la transition vers l’âge adulte

Les interventions que nous décrivons dans ce chapitre vous fournissent un modèle pour faire face aux défis auxquels sont confrontées les personnes avec le syndrome d’Asperger – des défis qui subsistent durant la transition vers l’âge adulte, et même tout au long de la vie. Comme pour les autres formes d’autisme, les enfants avec le syndrome d’Asperger le demeurent à l’âge adulte. Parmi les défis principaux qu’ils vont devoir relever figurent l’emploi, la vie autonome, la poursuite de l’éducation, le fait de savoir se défendre en société, ainsi que les relations.

[image: ]La plupart des gens passent 75 % à 80 % de leur vie en tant qu’adultes. Le syndrome d’Asperger ne disparaît pas lorsque l’enfant quitte l’école. Bien qu’il ne soit pas possible de guérir du syndrome d’Asperger, la vie tend à s’améliorer après la sortie du lycée, lorsque la personne fait la transition vers le monde des adultes, au travail ou à l’université.

Beaucoup de personnes avec le syndrome d’Asperger et l’autisme de haut niveau ne reçoivent pas d’éducation supérieure ou ne travaillent pas à la hauteur de leurs compétences parce qu’elles n’ont pas acquis les aptitudes nécessaires pour une vie réussie et interdépendante.

Toutefois, avec un peu de soutien, ces « aspis » peuvent mener des vies épanouissantes et productives. Par exemple, quelqu’un qui a du mal à s’organiser peut être aidé plusieurs fois par semaine pour maintenir un minimum d’ordre. En conséquence, il peut devenir une personne capable de vivre de manière indépendante qui payera des impôts et contribuera à la société.

[image: ]Pour gagner en indépendance, il faut se projeter dans l’avenir et évaluer les besoins de chacun : de quels aménagements une personne peut avoir besoin pour garder un emploi, atteindre ses objectifs de vie, en fonction de ses intérêts et besoins du moment. Par exemple, une personne qui a besoin d’une aide pour les déplacements vers l’école peut explorer les possibilités qui existent pour les adultes handicapés en matière de transports publics et privés.

Pour plus d’informations sur la transition vers l’âge adulte de toutes les personnes autistes, voyez les chapitres de la quatrième partie.



	
	
	
Partie 2

Répondre aux besoins physiques

[image: ]
« Je sais qu’il y a des bénéfices thérapeutiques à mettre un enfant autiste en contact avec des chiens ou des dauphins, mais quand mon docteur a suggéré l’hippothérapie pour notre fils, j’ai répondu qu’il était hors de question de le laisser aller dans un trou rempli de boue avec un cochon gigantesque. »



Dans cette partie…

De plus en plus de parents d’enfants autistes consultent les professionnels de santé à la recherche de réponses et d’un remède. Comment la science médicale répond-elle à cette demande ?

Dans cette partie, nous vous exposons les options actuellement disponibles concernant les soins médicaux pour les personnes avec autisme, des médicaments qui contrôlent des symptômes secondaires aux traitements biomédicaux, qui aident certaines personnes autistes à vivre une vie plus saine et plus intense. Certains remèdes ont été annoncés, mais les docteurs ne sont pas unanimes sur leur efficacité. À ce jour, il n’y a aucun remède soignant définitivement l’autisme, aucune évaluation médicale pouvant vous annoncer si vous êtes touché ou pas, et aucun traitement approuvé officiellement par les autorités compétentes.

Nous traitons également dans cette partie de ce que les médicaments peuvent et ne peuvent pas apporter aux personnes avec autisme, et nous expliquons les promesses faites par les nouveaux traitements et leurs résultats (à ce jour).

	
	
	
Chapitre 6

Tout ce qu’il faut savoir sur les médicaments et l’autisme


Dans ce chapitre

Passer en revue les tenants et les aboutissants d’une thérapie médicamenteuse

•

Connaître les défis généraux que cela pose

•

Devenir un utilisateur avisé des ressources médicales



À ce jour, aucun médicament connu ne peut guérir l’autisme. Cependant, les médicaments peuvent être incroyablement utiles pour réduire les problèmes ou handicaps souvent associés à l’autisme, tels qu’une anxiété excessive, la dépression, les accès d’épilepsie, les comportements agressifs, certains problèmes sensoriels, l’insomnie et les problèmes digestifs. Par l’administration de médicaments sous le contrôle d’un médecin qualifié (voir le chapitre 4), de nombreuses personnes porteuses de ces particularités, qu’elles soient autistes ou non, peuvent avoir une vie beaucoup plus sereine.

Dans ce chapitre, nous examinons quelques médicaments parmi les plus courants et leur action, les effets secondaires que vous devez surveiller, et mettons en évidence les points de vigilance nécessaire lors des thérapies en direction des personnes autistes.


Envisager de suivre un traitement médicamenteux

La prise de médicaments, comme presque toutes les choses de la vie, a ses avantages et ses risques. Par exemple, si vous venez au travail à vélo, vous devez prendre en considération les bénéfices que l’on peut attendre de l’exercice physique, le fait que ce soit plus commode, que l’on fasse des économies, mais aussi qu’il y a des risques d’être blessé au genou ou d’être renversé par une voiture. Votre tâche la plus importante en tant que parent ou accompagnant est d’être conscient à la fois des avantages et des risques afin que vous puissiez prendre une décision éclairée lorsqu’il sera question de traitement médicamenteux pour l’enfant. Nous examinons ces facteurs dans les pages suivantes.


Être réaliste sur l’aide que peuvent fournir les médicaments

Avant de vous lancer dans une thérapie médicamenteuse pour votre enfant, vous devez comprendre quels sont vos objectifs et quels médicaments vous pouvez ou ne pouvez pas utiliser. En particulier, qu’attendez-vous de la prise du médicament ? Les gains potentiels l’emportent-ils sur les risques possibles ? Combien de temps avez-vous besoin d’attendre pour voir si le médicament provoque l’effet désiré ? Assurez-vous que vous vous êtes suffisamment documenté, en consultant Internet, les livres, les gens qui ont pris les médicaments en question et, bien sûr, les médecins.

[image: ]Un médecin qui peut clairement expliquer les avantages et les effets secondaires d’un médicament vaut son pesant d’or. Pour plus d’informations sur comment trouver un bon médecin, consultez le chapitre 4.



Tableau 6-1

Voici un résumé de ce que les médicaments peuvent et ne peuvent pas faire.






	
Les médicaments peuvent


	
Les médicaments ne peuvent pas







	
– Réduire certains des symptômes qui accompagnent souvent l’autisme (tels que l’anxiété et la dépression, voir les chapitres de la première partie pour plus d’informations).


	
– Guérir l’autisme ;

– Faire qu’une personne commence à parler ;

– Rendre une personne plus intelligente ;

– Faire en sorte qu’une personne acquière de nouvelles compétences.





	
– Les médicaments peuvent


	
 





	
– Atténuer certaines des causes physiques et mentales des comportements souvent associés à l’autisme tels que les accès épileptiques, une mauvaise digestion et certaines sensibilités sensorielles.


	
 





	
– Aider certaines personnes autistes à faire face à leur environnement.


	
 












Se documenter pour poursuivre la thérapie médicamenteuse

De nouveaux médicaments et de nouvelles informations sur les médicaments existants sont constamment ajoutés à la combinaison d’interventions possibles, et la meilleure façon de procéder à une thérapie médicamenteuse est de se tenir informé.

Lorsque vous décidez de suivre une thérapie médicamenteuse, vous devez suivre ce processus :


	Commencez par prendre un rendez-vous avec votre médecin pour discuter des avantages et des inconvénients de certains des médicaments les plus courants pour les enfants autistes. N’ayez pas peur de poser des questions ou de partager vos préoccupations avec votre médecin. De la sorte, vous serez prêt pour des problèmes potentiels tels que les effets secondaires, dont nous parlerons dans la prochaine section.





[image: ]Venez au rendez-vous avec une autre personne dans la mesure du possible, pour comparer ce que vous en aurez retenu. Si vous enregistrez la conversion, demandez l’accord du médecin.


	Documentez-vous soigneusement sur le médicament, y compris ses usages officiels et officieux, ainsi que ses effets secondaires. Avant de prendre un médicament, lisez ce qu’en dit la dernière version du Vidal, disponible en bibliothèque ou dans les cabinets médicaux. Vous pouvez également consulter la littérature spécialisée disponible sur les sites Internet des laboratoires pharmaceutiques, ainsi que d’autres sites ou ouvrages de confiance.



	Recherchez ce que les gens disent sur un médicament en utilisant un moteur de recherche. N’oubliez pas que vous tomberez ainsi surtout sur des avis relatant des expériences personnelles, ce qui peut affecter la fiabilité et la validité de ce qui est dit.








Utiliser les médicaments à bon escient

Administrer un médicament à une personne autiste peut provoquer une situation sans issue : elle peut avoir besoin de médicaments pour mieux fonctionner dans la société, mais son corps peut néanmoins rejeter les médicaments. Des tests médicaux ont montré que les personnes autistes étaient davantage sujettes à des réactions médicamenteuses diverses et à des effets secondaires rares dont les médecins ne s’inquiètent pas le plus souvent. Les personnes autistes sont plus susceptibles d’avoir des réactions paradoxales, à savoir le fait que quand un médicament devrait fonctionner d’une certaine façon, il fait en réalité le contraire. Et, de façon générale, la population autiste se révèle plus susceptible d’être exposée à la toxicité des médicaments, c’est-à-dire des effets toxiques d’un médicament indépendamment de la dose prise. Le corps d’une personne autiste ne se débarrasse pas toujours des médicaments aussi vite que ne le ferait la personne non autiste. De ce fait, une personne autiste peut devoir démarrer un médicament à une dose très inférieure à la normale et devra souvent rester à cette faible dose. Une surveillance attentive des effets par la personne autiste elle-même, ses accompagnants et médecins est nécessaire.

Ceci étant, la prise de médicaments est une activité sérieuse, puisqu’elle modifie le fonctionnement chimique de l’organisme. Il faut donc suivre quelques règles simples :


	Ne démarrez ou arrêtez les médicaments que sous la supervision d’un professionnel de santé qualifié. En d’autres termes, ne commencez ni ne terminez une prise de médicaments par vous-même.



	Suivez strictement les instructions. Administrez les médicaments aux moments et aux doses recommandés, et suivez toutes les recommandations.





[image: ] Méfiez-vous des mélanges de médicaments avec certaines substances, telles que :


	Aliments : on ne doit pas, par exemple, boire de l’alcool et du jus de pamplemousse avec certains médicaments. Parlez avec le médecin de l’enfant des effets de la nourriture et des boissons sur les médicaments.



	Autres médicaments : informez le médecin (et le pharmacien par principe de précaution) de tous les autres médicaments que vous administrez, depuis les médicaments en vente libre (tels que l’aspirine, les médicaments contre la toux ou les allergies), jusqu’aux substances les plus étroitement contrôlées. Il peut y avoir des interactions dangereuses entre les médicaments.



	Produits à base de plantes, compléments alimentaires ou autres produits sans ordonnance.



	Informez votre médecin de tous les traitements en cours, car ils peuvent interagir avec les médicaments déjà utilisés – cela peut passer par une remise au médecin d’articles scientifiques pertinents (voir le chapitre 7 pour plus d’informations sur les compléments et produits assimilés). Par exemple, le millepertuis est fort semblable à inhibiteur sélectif de la recapture de la sérotonine (ISRS, un type de psychotropes) : par conséquent, une personne peut éprouver des effets secondaires si elle est déjà sous Zoloft (un ISRS, voir la section suivante pour en savoir plus sur ces médicaments).



	Identifier les effets secondaires possibles liés à la médication. Les effets secondaires communs peuvent inclure :


	Léthargie ;



	Insomnie ;



	Constipation ;



	Modifications de l’appétit ou du poids ;



	Bouche sèche ;



	Nausées.









[image: ] Si vous êtes un adulte et envisagez de suivre une thérapie médicamenteuse, demandez à votre médecin tous les effets que le médicament peut avoir sur les spermatozoïdes et la fonction sexuelle si vous êtes un homme, et les effets sur la fertilité, la grossesse et l’allaitement si vous êtes une femme. En outre, essayez de savoir si quelqu’un de votre famille a déjà essayé le médicament en question. Compte tenu du poids de la génétique sur la tolérance au médicament, vous pouvez envisager d’éviter les produits qui ont fait souffrir des membres de votre famille.


	Portez une attention particulière à tous les avertissements sur les boîtes de médicaments. Vous trouverez ces avertissements par exemple en lettres majuscules ou entourés par des rectangles de couleur sur les boîtes d’antidépresseurs. On avertit ainsi les parents sur le risque accru de pensées et de comportements suicidaires chez les enfants et adolescents traités avec ces médicaments. Considérez ces avertissements comme une incitation à une vigilance accrue lors de la prise de tels médicaments.





Les mauvais médicaments existent

Kassiane Sibley, une personne avec autisme, décrit ainsi son expérience avec les médicaments contre l’épilepsie :

« Le premier que j’ai essayé était de l’oxcarbamazépine (Trileptal). Le médecin ne m’a pas crue quand j’ai dit que les personnes autistes avaient un foie paresseux, et m’a donc fait commencer par une dose trop élevée. Par conséquent, j’étais trop fatiguée pour dire si le médicament avait l’effet voulu, et je tombais souvent. Un jour, je ne savais plus comment écrire mon nom. Ce ne sont pas des effets secondaires normaux. Ce sont des signes du syndrome du mauvais médicament. Oui, c’est moi qui ai inventé l’expression. Je suis tout de suite passée à un autre médicament. Un an et demi plus tard, j’ai essayé à nouveau le premier médicament, mais avec une dose beaucoup plus faible (qui correspond normalement à une dose de départ, avant la montée en puissance). Le médicament a mis fin à une phase de manie que je traversais, mais il a également suscité plusieurs crises, dont des chutes. C’était sans doute pourquoi j’étais tombée tant de fois lors de ma première prise du médicament, mais je ne savais pas alors que j’étais épileptique. Les mauvais médicaments existent bel et bien. » 


La bonne nouvelle est que les effets secondaires associés à ces médicaments se produisent essentiellement lorsque les doses sont maximales. Les médicaments prescrits aux personnes autistes tendent à l’être à des doses beaucoup plus faibles, ce qui réduit souvent la fréquence et la gravité des effets secondaires négatifs.


	Soyez conscient des erreurs possibles. Médecins et pharmaciens peuvent faire des erreurs, donc si vous pensez que le médicament ou le dosage sont erronés, contactez le médecin ou le pharmacien.



	Si un médicament marche, réfléchissez bien avant de changer quoi que ce soit. Même le simple fait de passer à une version générique peut être source de nombreux problèmes en raison de légères différences dans la fabrication. Toutefois, si l’enfant dont vous vous occupez souffre d’un effet secondaire fort, envisagez de passer à un autre médicament malgré les risques.










Identifier les médicaments utiles

Les médicaments ne guérissent pas de l’autisme, mais ils peuvent aider à réduire certains des effets problématiques de l’autisme. La médecine fait appel à quatre grands groupes de médicaments pour faire face aux caractéristiques de l’autisme (voir les chapitres 2 et 3) :


	Les inhibiteurs sélectifs du recaptage de la sérotonine (ISRS) ;



	Les antipsychotiques atypiques ;



	Les tricycliques ;



	Les antiépileptiques.





Les sections suivantes évoquent chacune des catégories plus en détail. Cependant, notre description commencera par évoquer le rôle du bon médecin, car un mauvais médecin peut enclencher une spirale médicale infernale chez votre enfant. Nous évoquons également les médicaments destinés aux accès de colère et aux autres comportements difficiles des personnes plus sévèrement concernées par l’autisme à la fin de cette section.

[image: ]Les médicaments qui ne figurent pas dans les quatre groupes évoqués peuvent eux aussi être utiles aux personnes porteuses d’autisme. Consultez votre médecin au sujet de toutes les options disponibles si vous n’êtes pas tenté(e) par les quatre grandes catégories.


Première étape : avoir un médecin compétent

Il y a beaucoup de paramètres à prendre en compte avant de se décider pour un médicament, et un médecin compétent peut rendre le processus beaucoup plus harmonieux. Un médecin qui peut vous aider dans la prise de décision présente les caractéristiques suivantes (vous pouvez trouver plus d’informations sur le choix du bon médecin au chapitre 4) :


	Il comprend, de par son expérience, les répercussions des troubles du spectre autistique sur le métabolisme des médicaments ;



	Il comprend le principe de commencer par de faibles doses pour ensuite les augmenter progressivement ;



	Il vous aide à comprendre les risques et les avantages des médicaments pour que vous ne soyez pas démuni face aux effets secondaires.





Pour tous les médicaments, vous devez travailler en étroite collaboration avec votre médecin traitant, surtout si vous observez l’apparition de comportements inappropriés ou de symptômes indésirables, ou tout autre changement non souhaité. Naturellement, vous devez également mettre votre médecin au courant de ce qui se passe bien.

La durée de la prise de médicaments par votre enfant dépend de facteurs tels que les suivants :


	L’efficacité du médicament a-t-elle changé depuis le début de la prise ?



	Les médicaments nouvellement ajoutés ont-ils de mauvaises interactions avec les médicaments que votre enfant prenait déjà ?



	Pouvez-vous obtenir un médicament générique disponible à moindre coût ? Soyez conscient, toutefois, que même la moindre variation de composition chimique entre des médicaments similaires provenant de laboratoires différents peut avoir un effet important sur les personnes autistes, qui sont très sensibles sur le plan médical.





Les réactions aux médicaments

Expérience de Kassiane Sibley, personne avec autisme :

« Dans mon cas, mais n’oubliez pas que tout le monde est différent, si un médicament agit sur le foie, je choisirai toujours une dose très faible (parfois en dessous de la dose normale de départ), mais si le médicament fait appel aux reins, je commencerai par une dose assez élevée. De toute façon, il faudra beaucoup de temps pour arriver à la dose optimale, à condition bien sûr que mon corps tolère le médicament. Mon médecin dit qu’il n’avait jamais vu quelqu’un qui avait autant d’allergies aux médicaments. »





Les inhibiteurs spécifiques du recaptage de la sérotonine (ISRS)

Les ISRS sont un type d’antidépresseurs souvent utilisé pour réduire l’anxiété chez les personnes avec autisme. Votre enfant peut être affaibli du fait de son anxiété, ce qui peut perturber considérablement son fonctionnement. La prescription des ISRS peut lui permettre d’interagir plus efficacement avec son environnement.

[image: ]Les différences chimiques des personnes avec autisme peuvent entraîner des réactions aux médicaments atypiques. Souvent, les personnes autistes sont hypersensibles aux antidépresseurs, et les médecins doivent envisager sérieusement de commencer par un tiers ou la moitié de la dose normale de démarrage. Pour de nombreuses personnes, les antidépresseurs restent efficaces à faible dose. Des doses plus élevées peuvent causer de l’agitation ou de l’insomnie. Assurez-vous que votre médecin est au courant de ces questions de dosage.

[image: ]Les ISRS agissent sur la transmission d’informations entre les neurones en inhibant la recapture de la sérotonine, un neurotransmetteur qui a un impact sur l’humeur, le sommeil et l’appétit, pour ne citer que ces trois points. Le temps supplémentaire durant lequel la sérotonine reste entre les cellules augmente la probabilité que la cellule receveuse reconnaisse la sérotonine.


Les ISRS les plus communs

Les ISRS actuellement communs sont les suivants (nom générique puis nom commercial), par ordre de mise sur le marché :


	Fluoxétine : Prozac, Fontex, Seromex, Seronil, Sarafem ;



	Sertraline : Zoloft, Lustral ;



	Paroxétine : Paxil, Seroxat, Aropax, Deroxat ;



	Fluvoxamine : Luvox ;



	Citalopram : Celexa, Cipramil, Emocal, Sepram ;



	Escitalopram : Lexapro.





[image: ] Plus un médicament est présent sur le marché depuis longtemps, et mieux les médecins et les patients connaissent ses usages et effets secondaires.

Bien que n’étant pas considérés comme des produits entraînant une dépendance au sens strict, les ISRS peuvent mener à des symptômes de sevrage. Selon les médecins, un arrêt du traitement peut entraîner de l’anxiété, des sensations corporelles inhabituelles et des vertiges. L’arrêt des ISRS ne doit se faire que sous le contrôle d’un professionnel compétent.




Les effets secondaires possibles des ISRS

En 2004, les chercheurs ont suggéré une corrélation entre les ISRS et un risque accru d’idées suicidaires (pas le suicide en tant que tel) chez les jeunes ayant une dépression aiguë, deux fois le taux mesuré sous placebo. Il est important de noter, cependant, que les chercheurs n’ont fait état d’aucun suicide dans le groupe ISRS et mais qu’un s’est produit dans le groupe placebo. Les boîtes d’antidépresseurs (aussi bien tricycliques qu’ISRS) portent donc le plus souvent un avertissement quant au risque accru de suicide chez les enfants et les adolescents.

Un autre problème possible est une moindre efficacité intellectuelle. D’autre part, certaines études affirment que la fonction sexuelle serait diminuée chez pas moins de 41 à 83 % des personnes prenant des ISRS.






Les antipsychotiques atypiques

Les antipsychotiques atypiques sont utilisés pour traiter des troubles psychiatriques et sont par exemple approuvés pour ce qui est de la schizophrénie. Les médecins les utilisent de plus en plus à la place de ce qu’on a coutume d’appeler « antipsychotiques typiques » ou de la première génération. À des doses faibles, ces médicaments servent à contrôler l’anxiété, la colère et les accès de rage. À titre d’exemple, si un médecin prescrit entre 6 et 8 milligrammes de Risperdal par jour à une personne schizophrène, le même ne prescrira qu’une dose de 0,5 à 1 milligramme à une personne autiste.

[image: ]Le terme atypique fait référence au fait que cette classe de médicaments a une propension moindre à provoquer une dyskinésie tardive et des symptômes extrapyramidaux, deux troubles du mouvement. La dyskinésie tardive est chronique et peut être irréversible, tandis que les symptômes extrapyramidaux sont généralement de courte durée et disparaissent avec le temps ou l’arrêt du médicament.

On ne connaît pas tous les mécanismes par lesquels les antipsychotiques agissent. Certains chercheurs pensent qu’ils ont une action à la fois sur le système de sérotonine et celui de la dopamine. Nous présentons dans les sections suivantes ce qui est à ce jour connu.




Les antipsychotiques atypiques communs

Voici une liste de certains antipsychotiques atypiques fréquemment utilisés :


	Aripiprazole : Abilify ;



	Clozapine : Clozaril ;



	Olanzapine : Zyprexa ;



	Quétiapine : Seroquel ;



	Rispéridone : Risperdal ;



	Ziprasidone : Geodon.





[image: ]Plusieurs études montrent que le Risperdal est très efficace pour réduire les accès violents de rage et les agressions chez les enfants et adultes avec autisme. Comme pour les ISRS (voir la section précédente), vous devez envisager une dose de départ plus faible que la dose habituellement prescrite pour les personnes avec autisme. Discutez de la question de dosage avec le médecin qui vous fait la prescription.


Les effets secondaires possibles des antipsychotiques atypiques

[image: ] Les antipsychotiques atypiques ont souvent des effets secondaires plus graves que les ISRS et d’autres médicaments utilisés dans le monde de l’autisme.

À fortes doses, la plupart des médicaments antipsychotiques atypiques peuvent provoquer une sédation, une prise de poids (généralement réversible) allant jusqu’à vingt kilos sinon plus, de la dyskinésie tardive, des symptômes extrapyramidaux, le diabète de type II et de l’hypotension. Les antipsychotiques atypiques, en particulier à des doses antipsychotiques, peuvent également provoquer des augmentations du cholestérol, de la glycémie et des acides gras dans le sang. Les risques de troubles du mouvement augmentent avec la durée pendant laquelle le médicament est pris.

Les antipsychotiques atypiques peuvent aussi provoquer, dans de rares cas, un effondrement mortel du système nerveux appelé syndrome malin des neuroleptiques.

La bonne nouvelle est que les personnes autistes n’ont en général pas besoin des dosages les plus élevés, quand les principaux effets secondaires sont beaucoup plus susceptibles de se produire.

Voici quelques effets secondaires associés à certains médicaments antipsychotiques atypiques :


	L’Abilify peut causer des nausées, des maux de tête, de l’insomnie, et une faible prise de poids (mais moins de symptômes extrapyramidaux).



	Le Clozaril a moins de chance de causer des symptômes extrapyramidaux que certains autres médicaments antipsychotiques atypiques, et il peut réduire la dyskinésie tardive provenant de médicaments précédents, mais il provoque une production accrue de salive, des étourdissements, une prise de poids, de l’hypotension, ainsi que de l’agranulocytose (une maladie grave qui nécessite des tests sanguins fréquents). Cependant, ce médicament est rarement utilisé pour l’autisme.



	Le Geodon suscite une prise de poids réduite, mais ne semble pas entraîner de symptômes extrapyramidaux ni d’hypotension.



	Le Risperdal engendre une prise de poids et expose à un risque légèrement plus élevé de dyskinésie tardive.



	Le Seroquel ne semble pas causer de symptômes extrapyramidaux et ne mène qu’à une prise de poids minime, mais le médicament est lié à une certaine sédation et une hypotension orthostatique.



	Le Zyprexa stimule clairement l’appétit, ce qui provoque l’obésité.










Les médicaments tricycliques

Les médicaments tricycliques étaient utilisés avant tout pour traiter la dépression, mais aujourd’hui les médecins les remplacent de plus en plus à cette fin par des ISRS et d’autres produits. Cependant, étant donné que les antidépresseurs tricycliques sont très puissants, leur utilisation continue, en particulier dans les cas de dépression sévère.

La recherche a montré que les personnes avec autisme ont tendance à être plus souvent concernées par la dépression que la population générale. Dans certains cas, la dépression est comorbide (existant en même temps que la maladie ou le trouble primaire). Dans d’autres cas, les personnes autistes peuvent entrer en dépression quand elles commencent à se rendre compte de leurs différences par rapport à la majorité de la population. La dépression, en plus de l’autisme, devient un obstacle pour le développement de relations avec les autres et entrave leur capacité à mener une vie épanouissante et productive.

Dans les deux cas, les médicaments peuvent aider à lever le nuage sombre de la dépression et de permettre à la personne autiste de mener une vie épanouissante et productive.

Temple Grandin dit qu’elle utilise encore et toujours des antidépresseurs tricycliques, comme elle l’a fait pendant les trente années écoulées, à la même faible dose. Ils fonctionnent dans son cas, et elle ne changera donc pas une équipe qui gagne !


Quelques tricycliques habituels

Voici quelques médicaments tricycliques communément utilisés :


	Amitriptyline : Elavil, Tryptanol ;



	Amoxapine : Asendin ;



	Clomipramine : Anafranil ;



	Désipramine : Norpramin, Pertofrane ;



	Doxépine : Adapin, Sinequan ;



	Imipramine : Tofranil ;



	Nortriptyline : Pamelor ;



	Protriptyline : Vivactil.








Les effets secondaires possibles des tricycliques

Les effets secondaires sérieux des antidépresseurs tricycliques sont relativement rares. Cependant, ils peuvent inclure les risques cardiaques (tous les antidépresseurs tricycliques peuvent avoir ces répercussions). Vérifiez la présence d’éventuelles anomalies dans l’électrocardiogramme de votre enfant avant d’accepter une prescription de tricycliques.

[image: ]Les tricycliques peuvent être très dangereux, et peut-être même fatals, en cas de surdosage.

Des effets secondaires gênants, mais relativement banals, sont bien plus susceptibles de se produire. Les effets suivants ont tendance à diminuer après environ deux semaines :


	Sécheresse de la bouche ;



	Vision floue ;



	Constipation due à des processus digestifs ralentis.





Parmi les autres effets secondaires, on peut citer :


	La somnolence ;



	Une anxiété excessive ;



	Des difficultés à uriner ;



	Des problèmes cognitifs et de mémoire ;



	Une diminution de la libido ;



	Des contractions involontaires des muscles ;



	Des nausées ;



	Une augmentation et des irrégularités du rythme cardiaque.










Les antiépileptiques

Beaucoup de personnes avec autisme sont également concernées par l’épilepsie, un trouble du cerveau qui entraîne des crises récurrentes et non provoquées. Le terme « antiépileptiques » recouvre une classe de médicaments généralement utilisée pour empêcher les crises d’épilepsie. Ces médicaments sont assez répandus non seulement parce qu’ils sont utiles pour les personnes autistes et porteuses d’épilepsie, mais aussi parce qu’ils sont capables de stabiliser l’activité du cerveau, ce qui peut être utile pour le contrôle des crises d’agressivité, les comportements explosifs, les automutilations et d’autres comportements difficiles encore.


Les antiépileptiques communs

Voici quelques noms de différents médicaments que les médecins peuvent prescrire pour éviter les crises d’épilepsie :


	Carbamazépine : Tegretol ;



	Gabapentine : Neurontin ;



	Lamotrigine : Lamictal ;



	Leviteracetam : Keppra ;



	Valproate : Depakote.








Les effets secondaires possibles des antiépileptiques

L’un des possibles effets secondaires graves des antiépileptiques, en particulier avec les Depakote et Tegretol, est celui sur le foie ou la moelle osseuse : ces médicaments nécessitent des tests sanguins réguliers pour s’assurer que le foie et les os ne sont pas endommagés.

Voici quelques autres risques et avantages couramment associés à tel ou tel antiépileptique :


	Valproate : en plus de son action contre les crises épileptiques, ce médicament aide souvent à réduire l’agressivité et d’autres comportements explosifs, mais il a aussi un effet sédatif et peut provoquer des maux d’estomac et une prise de poids.



	Carbamazépine : ce produit a des effets similaires au valproate et pourrait susciter des éruptions cutanées.



	Gabapentine et Lamotrigine : ces deux médicaments semblent avoir les mêmes effets que le Valproate, y compris pour ce qui est des effets secondaires. Toutefois, les médecins ont constaté l’insuffisance des informations sur la façon dont les enfants tolèrent ces médicaments. Ils savent toutefois que la lamotrigine peut provoquer des éruptions cutanées sévères.





[image: ]Comme vous pouvez le voir dans la liste précédente, certains médicaments ont des usages multiples. Parfois, les médecins prescrivent un médicament pour une utilisation hors de son champ d’action habituel, en d’autres termes les gens prennent des médicaments à des fins autres que celles décrites sur l’étiquette. Par exemple, le Nardil, un inhibiteur de monoamine-oxydase qui n’est plus vraiment utilisé de nos jours, avait été initialement conçu comme un antidépresseur. Cependant, au début des années 1970, un médecin a remarqué que le médicament avait également réduit l’intensité de l’agoraphobie chez les patients, et a donc commencé à prescrire le Nardil à cette fin également. La Clonidine, un autre médicament, est prévue pour une utilisation en tant que traitement de l’hypertension artérielle, mais les médecins la prescrivent également aux personnes avec autisme pour les aider à faire face à l’anxiété.






Les médicaments pour les comportements difficiles chez les personnes gravement concernées par l’autisme

Déterminer quels sont les médicaments et les approches appropriés peut être une tâche difficile chez les personnes plus sévèrement affectées par l’autisme lorsqu’elles ne disposent pas des outils de communication nécessaires pour signaler comment elles se sentent (pour plus d’informations sur la communication avec une personne autiste, jetez un œil au chapitre 10). Pour aggraver les choses, ces personnes ont des accès de rage en raison de leur niveau trop faible de fonctionnement.

La liste suivante énumère certains médicaments qui peuvent être utiles pour réduire les accès de colère dus à l’incapacité de développer des compétences de communication fonctionnelles :


	Acide valproïque : également connu sous le nom de Depakene, l’acide valproïque peut être utile au contrôle de colères extrêmes qui ne semblent pas liées à des situations ou des personnes spécifiques. Le médicament contribue également à réduire les accès d’épilepsie subcliniques, qui peuvent être une cause de certaines attaques de rage.





[image: ]Il faut administrer des doses élevées de Depakene pour que le produit soit efficace. Il faut donc surveiller le foie et le sang pour déceler des dommages potentiels, surtout au cours des six premiers mois.


	Rispéridone : connue sous le nom de marque Risperidal, la rispéridone doit être envisagée lorsque vous ou les médecins pouvez déterminer la cause des accès de rage, c’est-à-dire quand une personne se met violemment en colère à cause d’une personne ou d’une situation donnée.









	
	
	
Chapitre 7

Renforcer son système immunitaire et miser sur la biochimie

Par le Dr Jane M. El-Dahr


Dans ce chapitre

Découvrir comment fonctionne le système immunitaire

•

Comprendre les anomalies du système immunitaire – sang, système digestif et cerveau

•

Renforcer votre système immunitaire (ou celui de vos proches)

•

Bénéficier d’une approche biochimique

•

Ôter les métaux lourds du corps



Bien que la profession médicale ait longtemps considéré l’autisme comme un trouble du seul cerveau, il est devenu de plus en plus clair au cours de la décennie écoulée que beaucoup d’enfants porteurs d’autisme ont d’autres problèmes de santé, en plus de ce qui a trait au cerveau. Leur système immunitaire ne fonctionne pas correctement et les liens entre les systèmes immunitaire, nerveux et gastro-intestinal sont de plus en plus manifestes. En outre, la médecine tend à remettre de nombreux autres symptômes à leur place : par exemple, les douleurs provenant de l’appareil gastro-intestinal peuvent déclencher chez certains enfants sur le spectre des comportements d’automutilation, lesquels peuvent donc avoir une cause biologique et non purement psychologique. En comprenant les anomalies biochimiques et en les corrigeant, les médecins et les soignants peuvent améliorer le niveau de fonctionnement d’un enfant autiste et s’émerveillent ensuite face aux progrès que l’enfant réalise dès lors qu’il est en meilleure santé.

Dans ce chapitre, on vous parlera de la façon dont le système immunitaire peut « aller mal » chez certains enfants, pourquoi leur biochimie peut ne pas être optimale, et pourquoi s’intéresser aux métaux lourds dans leur métabolisme peut être utile. Armés des informations contenues dans ce chapitre, vous devriez être en mesure de demander à votre médecin traitant d’effectuer certains tests de base, et vous serez mieux préparé à envisager les propositions que vous ferait un médecin orienté vers les thérapies naturelles. Bien que la médecine traditionnelle ait voulu les séparer, le cerveau et le corps sont liés !

[image: ] Une bonne partie de ce dont nous traitons dans ce chapitre est encore controversée dans la médecine traditionnelle car peu de ces thérapies ont été prouvées efficaces au cours de grands essais cliniques.

La Haute Autorité de santé (HAS), dans ses recommandations de bonne pratique sur l’autisme de mars 2012, classe ces questions dans la rubrique des « autres traitements médicamenteux et biomédicaux », en indiquant que, du fait du manque ou de l’absence d’études précises, les pratiques en question (immunothérapie, vitamines, régimes sans gluten et sans caséine, etc.) ne sont pas recommandées « en vue de réduire les symptômes liés aux TED (troubles envahissants du développement) » ; toutefois, cette contre-indication partielle ne porte pas sur les finalités telles que le bien-être et l’épanouissement personnel.

En outre, les parents (avec les conseils de professionnels de santé) utilisent plusieurs de ces approches régulièrement, en complément des méthodes conventionnelles. L’objectif pour tous les enfants sur le spectre de l’autisme est de maximiser leur potentiel. Un mélange bien réfléchi des approches pédagogiques appropriées (dont nous parlerons dans la troisième partie) avec des thérapies biomédicales appropriées est la meilleure façon de les aider à être en bonne santé, heureux, et à avoir la meilleure réussite possible.


Les principes de l’équilibre du système immunitaire

Qu’est-ce que le système immunitaire a à voir avec un trouble neuropsychiatrique comme l’autisme, dont les comportements anormaux constituent le cœur ? Les systèmes nerveux et immunitaire ont de nombreuses caractéristiques communes. Ils stockent tous deux des informations dans leurs mémoires respectives et (on l’espère) savent restituer ces informations en cas de besoin ; ils interagissent tous les deux à des niveaux cellulaires et biochimiques, partageant de nombreux signaux. Il n’est dès lors pas surprenant que les réactions immunitaires puissent altérer le fonctionnement du système nerveux central (SNC), mais la médecine traditionnelle a été lente à le reconnaître.

Le système immunitaire est le ministère de la Défense de l’organisme. Son travail consiste à déterminer ce qui est censé être dans le corps (ce qu’on appelle le soi) et de se débarrasser de tous les envahisseurs relevant du non-soi tels que les virus, les bactéries ou d’autres substances étrangères. La clé d’un système immunitaire normal est de maintenir l’équilibre. Un système immunitaire sain devrait :


	Vous protéger de tous les envahisseurs étrangers en détectant rapidement les infections et en s’en débarrassant immédiatement.



	S’améliorer avec le temps, en se souvenant qu’il a combattu la même infection par le passé, si jamais elle survenait à nouveau.



	Savoir s’arrêter au moment voulu lorsque la bataille est terminée au lieu de la poursuivre sans raison.



	Ne jamais vous porter préjudice.





Si une infection ou une maladie perturbe l’équilibre, le système immunitaire peut ne pas remplir certaines de ses fonctions, comme :


	Immunodéficience ou dysfonctionnement immunitaire : il s’agit d’une réaction inefficace ou défectueuse, ce qui conduit souvent à des infections récurrentes.



	Hypersensibilité : il s’agit d’une réaction excessive du système immunitaire, disproportionnée par rapport au danger potentiel. L’exemple le plus connu d’hypersensibilité est l’allergie, où le corps réagit à des stimuli inoffensifs (comme le pollen des arbres) en fabriquant des anticorps et libérant de l’histamine.



	Réaction auto-immune : il s’agit d’une réaction inappropriée du système immunitaire, qui provoque des dommages à l’organisme. Le système immunitaire attaque les tissus et cellules du corps. Le lupus et la polyarthrite rhumatoïde sont des exemples bien connus de maladies auto-immunes.



	Inflammation : hyperactivité du système immunitaire, causant des dommages collatéraux à des tissus normaux alors qu’il tente de réparer une blessure ou de se débarrasser d’une infection. Par exemple, quand une écharde se glisse sous la peau, la rougeur, le gonflement et la chaleur apparaissent du fait de l’inflammation : le système immunitaire attaque le morceau de bois et répare la peau environnante. Si l’inflammation ne disparaît pas lorsque votre corps n’en a plus besoin pour la guérison, elle devient chronique et peut endommager les tissus sains à proximité.





Immunologie, leçon 1

Voici un raccourci que vous pouvez apprendre pour maîtriser une partie du jargon que les médecins et les chercheurs utilisent pour parler de l’immunologie. Bien que ce jargon puisse être intimidant, gardez à l’esprit qu’il peut vous aider (sans pour autant faire des études de médecine). Pour simplifier, on peut diviser l’immunologie en deux catégories principales : acquise et innée.

La partie acquise du système immunitaire reconnaît les agents pathogènes et les mémorise en utilisant des molécules de reconnaissance spécifiques à chaque germe rencontré. Il « sait » si une bactérie cause l’angine (et donc un mal de gorge) ou s’il s’agit d’un staphylocoque (qui peut déclencher des infections de la peau). Deux composantes de la partie acquise du système immunitaire sont l’équivalent des missiles à tête chercheuse thermique informatisés visant un objectif spécifique : les immunoglobulines et les lymphocytes. On distingue au sein du système immunitaire acquis deux composantes : la partie produisant l’immunoglobuline (Th2) et la partie cellulaire (Th1).

Voici une liste des immunoglobulines et de leurs fonctions :


	IgA : présente dans les larmes, la salive, le mucus, et dans la muqueuse de l’intestin ; destinée à arrêter les corps étrangers avant qu’ils ne traversent la surface du corps et ne déclenchent une infection ;



	IgM : la protéine de « réaction rapide » ; produite dans le sang et rapidement, mais en petites quantités ;



	IgG : la principale protéine de protection présente dans le sang ;



	IgE : combat les parasites, mais peut aussi provoquer des allergies.





Voici les deux types de lymphocytes :


	Lymphocytes B : produisent des anticorps ;



	Lymphocytes T : coordonnent la réaction immunitaire globale.





L’objectif du système adaptatif est de faire en sorte que les deux parties fonctionnent de façon appropriée et équilibrée.

La partie innée du système immunitaire est la partie la plus ancienne, la plus primitive et non spécifique ; elle n’a pas de « mémoire » des infections passées. Elle reconnaît la surface des germes comme « étrangère », mais ne permet pas d’identifier les bactéries spécifiques contre lesquelles elle se bat – il n’a pas d’importance pour la partie innée de savoir si le germe est un streptocoque ou un staphylocoque.

Vous pouvez vous représenter les cellules du système inné comme des soldats qui lancent des grenades à main nue et posent des mines terrestres, frappant les ennemis sans se soucier exactement de qui sont les victimes, et causant parfois des dommages collatéraux aux tissus sains environnants.

D’autres composants essentiels du système immunitaire sont les cytokines – les messages chimiques qu’utilisent les cellules du système immunitaire pour communiquer les unes avec les autres. Tout comme le système nerveux utilise des neurotransmetteurs pour la communication cellulaire et le système endocrinien utilise des hormones qui circulent à travers l’organisme, le système immunitaire utilise des cytokines pour coordonner une « attaque ». Certaines cytokines « allument » une partie du système immunitaire, et d’autres servent de signaux « stop ». La fonction des cytokines dans l’appareil gastro-intestinal est particulièrement importante parce que la majorité des cellules immunitaires de l’organisme y résident. 


[image: ] Étant donné que l’autisme est classé comme un trouble neuropsychiatrique, regarder quel rôle le système immunitaire joue dans une pathologie assez semblable peut être utile. Un exemple caractéristique d’un trouble neuropsychiatrique causé par une réaction immunitaire inappropriée est le trouble neuropsychiatrique auto-immun de l’enfance associé au streptocoque (Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric Disorder Associated with Streptococcus), ou PANDAS. PANDAS est une maladie auto-immune qui se déclenche lorsque les enfants d’âge scolaire, auparavant en bonne santé, développent soudainement un trouble obsessionnel compulsif (TOC, caractérisé entre autres par les tics) ou le syndrome de Gilles de la Tourette suite à une angine streptococcique. Le système immunitaire de l’enfant se débarrasse du streptocoque en fabriquant des anticorps qui ciblent le germe. Toutefois, par erreur, ces anticorps attaquent également une partie du cerveau, ce qui conduit à des changements de comportement. En traitant l’infection streptococcique avec des antibiotiques et, si cela ne suffit pas, le système immunitaire avec de l’immunoglobuline intraveineuse, les médecins peuvent moduler la réaction excessive, ce qui diminue les symptômes psychiatriques (pour plus de détails sur la comorbidité ou les pathologiques qui ressemblent à l’autisme, consultez le chapitre 2).




Les relation entre l’autisme et les anomalies immunitaires

Bien que la relation entre l’autisme et le système immunitaire soit complexe et pas encore entièrement comprise, les experts ont trouvé des indices importants à partir des études du sang, des intestins et du cerveau, lesquels pourraient un jour aider à identifier les origines du handicap. Les cytokines, ces supports de communication du système immunitaire, jouent un rôle clé dans le système nerveux central, et influencent l’humeur, le sommeil ainsi que l’appétit et, dans certains cas, agissent en tant que facteurs de croissance pour les nerfs. Trois systèmes corporels – l’intestin, le cerveau et le système immunitaire – réagissent en grande partie aux mêmes signaux lors de leurs échanges avec le monde extérieur, et résoudre les problèmes dans un domaine peut améliorer le fonctionnement des trois systèmes. Nous espérons tous mieux comprendre l’autisme à l’avenir, mais pour l’instant, le traitement des problèmes immunitaires qui causent des infections fréquentes ou des allergies peuvent aider un enfant à se sentir mieux maintenant et lui permettre de mieux apprendre.

Les quatre catégories du « carré de malheur » du système immunitaire qui déraille (défaillances, hypersensibilité, réactions auto-immunes et inflammation, voir la section précédente) apparaissent souvent chez les enfants autistes. Nous explorons ces catégories et d’autres questions liées au sang, aux intestins et au cerveau dans les sections suivantes.


L’analyse du fonctionnement immunitaire dans le sang

Chez les enfants porteurs d’autisme, de nombreuses études explorent le fonctionnement immunitaire dans le sang, dans le tractus gastro-intestinal ou le cerveau (voir les sections sur les problèmes gastro-intestinaux et sur les tissus du cerveau). Les experts ont constaté de nombreux types d’anomalies immunitaires chez les enfants autistes par l’analyse des échantillons de sang, telles que :


	Carences augmentant le risque d’infection ;



	Allergies ;



	Réactions auto-immunes ;



	Surréaction du système immunitaire.





Toutefois, les médecins ont observé de fortes variations individuelles en matière d’autisme et de système immunitaire. Les sections suivantes décrivent les observations les plus courantes chez les enfants autistes (pour un guide sur la façon de se familiariser avec cette information et de l’utiliser pour améliorer la santé de votre enfant, consultez la prochaine section sur l’amélioration de l’immunité).


Les infections

De nombreux enfants autistes ont des infections récurrentes – notamment des infections de l’oreille – qui commencent à un âge précoce. L’historique médical le plus fréquemment établi par les parents montre que l’enfant a suivi de multiples cures d’antibiotiques lors de sa prime enfance. Plus fréquemment que chez les enfants typiques avec un passé similaire, les enfants autistes ont un déficit immunitaire avec de faibles taux d’immunoglobuline.

L’observation la plus commune est un niveau faible en IgA (mesurée dans le sang, mais qui agit dans les larmes, la salive, le mucus, et dans la muqueuse de l’intestin), ce qui prédispose l’enfant à des infections respiratoires et gastro- intestinales ; certains enfants ont également des niveaux faibles d’IgG et/ou IgM.

De même, le nombre de cellules immunitaires et leur niveau de fonctionnement sont souvent faibles, ce qui rend les enfants plus vulnérables aux infections par des virus ou des levures.




Les allergies

Certains autistes – en particulier ceux atteints d’eczéma (ou dermatite atopique, une affection non contagieuse de la peau), d’asthme, ou d’un écoulement nasal constant – ont des niveaux élevés de l’immunoglobuline IgE et des allergies multiples. Beaucoup d’allergies sont causées par les aliments ou par des allergènes intérieurs et extérieurs (tels que les squames d’animaux, les acariens et le pollen).




Les réactions auto-immunes

Plusieurs chercheurs ont constaté que les enfants avec autisme produisaient des auto anticorps contre les composantes du cerveau (contre les protéines du cerveau, les neurotransmetteurs ou récepteurs, la gaine de myéline autour des cellules nerveuses, et d’autres encore), mais l’importance de ce lien reste incertaine. Les chercheurs n’ont trouvé aucune preuve claire à ce jour que les anticorps s’attaquent directement au cerveau ou provoquent des symptômes. Cependant, ils savent que ce n’est pas normal que ces anticorps soient présents dans le sang.

En outre, les médecins ont observé une incidence accrue de maladies auto- immunes telles que la thyroïdite (auto-immune) de Hashimoto ou la polyarthrite rhumatoïde chez les familles d’enfants sur le spectre de l’autisme par rapport aux familles sans enfants concernés. Selon des recherches portant sur des gènes de la fonction immunitaire, il semble y avoir une prédisposition génétique aux réactions auto-immunes dans les familles d’enfants avec autisme.




L’activation immunitaire

Des recherches récentes ont confirmé que les signes d’inflammation et d’activation, en particulier de la branche innée du système immunitaire (voir l’encadré « Immunologie, leçon 1 »), étaient fréquents. Un chercheur, le Dr Jyonouchi, a constaté que les substances contenues dans le lait (ou le blé) provoquent la libération de cytokines inflammatoires (messages immunitaires) à partir de cellules de sang chez de nombreux enfants atteints d’autisme. Malheureusement, cette recherche n’est que préliminaire, et aucun test n’est disponible pour dépister tous les enfants autistes concernés par une sensibilité alimentaire ou pour prédire tout à fait quels enfants bénéficieraient d’un régime sans lait (lactose), sans blé (gluten) ou autre (pour plus d’informations sur les besoins alimentaires de votre enfant, consultez le chapitre 8).






Explorer les problèmes de l’intestin

Beaucoup d’enfants avec autisme présentent des symptômes gastro-intestinaux, tels que des ballonnements, des gaz, des douleurs abdominales, une diarrhée chronique, de la constipation chronique ou une combinaison de problèmes, et ce dans près de la moitié des enfants autistes étudiés. Les reflux gastro-oesophagiens (brûlures d’estomac) sont également fréquents et peuvent causer des ulcères, en plus des réveils nocturnes du fait de la douleur. Des selles anormales (qui ont la texture du pudding au chocolat au lieu d’avoir une certaine consistance, comme de la pâte à modeler, ou alors qui contiennent de manière apparente des aliments non digérés) se produisent également dans de nombreux cas.


Figure 7-1

La différence entre un intestin sain et un intestin perméable.


[image: ]
La muqueuse intestinale est la barrière entre le contenu de l’intestin et le sang ; elle filtre les nutriments avant de leur faire rejoindre le sang. Dans un intestin en bonne santé, les cellules de la paroi sont proches l’une de l’autre, de sorte que les interstices entre elles sont petits, comme un filtre à thé et non pas comme une passoire. Les dégâts de la paroi intestinale (dus à une infection, une allergie ou une inflammation) peuvent entraîner une augmentation de la perméabilité de l’intestin, de sorte que les protéines incomplètement digérées s’infiltrent dans la circulation sanguine où le système immunitaire les détecte et réagit en conséquence. Cette augmentation de la perméabilité intestinale, décrite pour la première fois chez les enfants autistes en 1996 et confirmée ultérieurement par plusieurs chercheurs, est plus fréquente chez les enfants autistes que dans la population générale. On ne sait pas clairement ce qui déclenche le processus, mais il est probable que « calmer » le système immunitaire dans l’intestin permettrait de réduire la perméabilité de l’intestin, ce qui à son tour apaiserait le système immunitaire trop stimulé (car moins de protéines étrangères entreraient dans la circulation sanguine).

Tous les enfants autistes présentant des symptômes gastro-intestinaux n’ont toutefois pas des réactions immunitaires à la nourriture, et tous les enfants autistes avec une réactivité immunitaire à l’alimentation n’ont pas des symptômes gastro-intestinaux, de sorte que déterminer à l’avance quels enfants tireraient profit d’une intervention alimentaire reste très difficile. Ceci étant, même la publication de référence Journal of Pediatrics (mai 2005) a publié un éditorial mettant en lumière des données scientifiques « pour soutenir les publications en “tons de gris” [plutôt qu’en noir et blanc] sur les réactions inhabituelles à l’alimentation dans l’autisme ».

[image: ]Les enfants présentant des symptômes gastro-intestinaux fréquents ou qui semblent avoir des douleurs abdominales fréquentes (ils se plient en deux de façon inopinée, pressent leur abdomen contre les meubles ou le sol, pleurent car leur intestin bouge, ou se réveillent au milieu de la nuit en pleurant) ont, quoi qu’il arrive, besoin d’une évaluation par un gastro-entérologue spécialisé. Si votre enfant présente des symptômes gastro-intestinaux, demandez à votre médecin traitant de vous renvoyer auprès d’un gastro-entérologue pédiatrique. Si cela n’est pas possible, demandez une analyse complète des selles, qui peut être d’une grande aide pour déterminer si la digestion de votre enfant est normale, quels agents pathogènes sont présents le cas échéant, et quels traitements peuvent aider. Demandez à votre médecin plus d’informations sur ce test (et ce bien que les médecins généralistes ne soient pas aussi familiarisés avec lui que les praticiens spécialisés).

[image: ]Andrew Wakefield a décrit la présence d’une hyperplasie lympho-nodulaire (LNH) dans les voies gastro-intestinales d’un groupe d’enfants autistes qui ont connu une régression développementale. Les ganglions lymphatiques dans la paroi de l’intestin sont gonflés par la présence de populations de lymphocytes anormaux et de cytokines inflammatoires (composantes du système immunitaire) comme le TNF (Tumor Necrosis Factor) en grande quantité. L’inflammation de l’intestin grêle et du gros intestin (entérocolite) est similaire, mais pas identique, à ce que l’on observe dans le cas de la maladie inflammatoire de l’intestin.

Le résultat d’Andrew Wakefield le plus controversé de tous a été sa découverte du virus de la rougeole dans les ganglions enflés de l’intestin, remettant en cause le rôle du vaccin ROR dans l’autisme. Son étude a suscité une vaste controverse, et il s’est avéré que l’étude de Wakefield était frauduleuse, discréditant totalement son auteur. Toutefois, la discussion autour de l’autisme et des vaccins n’a jamais véritablement cessé depuis lors.




Étudier le tissu cérébral

En 2005, des chercheurs de l’université de Baltimore (Johns Hopkins), utilisant des échantillons de tissus prélevés lors d’autopsies, ont observé des changements immunitaires dans le cerveau des patients porteurs d’autisme. Ils ont trouvé que les cellules faisant partie du système immunitaire inné et servant de cellules- support de neurones (on les appelle « microglies » et « astrocytes ») présentaient une activation immunitaire et étaient sujettes aux inflammations (voir l’encadré « Immunologie, leçon 1 » plus haut dans ce chapitre pour plus d’informations techniques).

Bien que les chercheurs aient, dans des études différentes, trouvé des auto- anticorps visant le cerveau dans le sang des enfants autistes, les chercheurs de Baltimore n’en ont pas trouvé dans le cerveau de leur étude. Il est possible que lorsque les patients de cette dernière étude étaient plus jeunes, les composantes adaptatives (acquises) de leur système immunitaire ont été impliquées elles aussi. Cependant, les chercheurs n’ont pas trouvé de « marqueurs » spécifiques (qui peuvent être trouvés quand la partie adaptative du système immunitaire est impliquée) pour identifier ce qui a déclenché les réactions immunitaires dans le cerveau. Les chercheurs pensent qu’une toxine, une infection ou une infection maternelle pendant la grossesse peuvent avoir amorcé le processus. On ne sait pas si l’activation immunitaire dans le cerveau commence ou se produit en réponse à un stimulus externe, émanant par exemple du tube digestif.

D’autres chercheurs ont également abouti à des résultats intrigants. Une étude publiée en 2004 a montré que les enfants autistes qui présentaient le virus de la rougeole dans leur système gastro-intestinal avaient en plus le virus de la rougeole dans leur liquide céphalorachidien. Un autre groupe de recherche a trouvé des autoanticorps dans le cerveau lui-même, présent dans la paroi des vaisseaux sanguins du cerveau. Autant de preuves d’anomalies immunitaires spécifiques qui donnent aux chercheurs des indices sur les traitements biomédicaux potentiels qui pourraient être utiles à ces enfants. Actuellement, ces études ont suscité beaucoup plus de questions que de réponses, mais nous espérons que ces réponses ne tarderont pas, ce qui pourrait à son tour conduire à la mise en place de nouvelles thérapies spécifiques.






Améliorer l’immunité

Si un enfant avec autisme est malade et se sent mal – surtout s’il souffre de constipation chronique, d’une inflammation de l’intestin, ou d’une infection de l’oreille – son comportement peut s’aggraver parce qu’il souffre et ne peut pas se concentrer. La cerise sur le gâteau est qu’en plus de tout cela l’enfant ne peut pas communiquer ce qui ne va pas à cause de l’autisme lui-même, menant à toujours plus de frustration et de comportements inappropriés. Le traitement de ces symptômes du système immunitaire peut améliorer le niveau global de fonctionnement et le comportement de l’enfant. Dans cette section, nous examinons les stratégies de première ligne, deuxième ligne et de troisième ligne pour le traitement des problèmes du système immunitaire chez les enfants autistes.

Certains points que nous soulevons ici sont universellement admis et s’appliquent à tout enfant présentant des symptômes similaires. D’autres n’ont pas été prouvés cependant, ils peuvent mériter d’être envisagés en fonction des symptômes de votre enfant et de votre situation financière (en d’autres termes, la plupart des traitements peuvent être coûteux). Heureusement, il est possible de trouver un professionnel de santé prêt à vous aider pour faire le tri parmi ces thérapies potentielles (voir les chapitres 4 et 6 pour plus de détails sur les soins médicaux appropriés).

[image: ]Chaque enfant autiste est différent, ce qui signifie que les professionnels doivent évaluer chaque enfant en fonction de son groupe particulier de symptômes et de ses particularités médicales. La médecine ne peut pas vous donner un traitement « unique », mais on peut concevoir de nombreux traitements et des stratégies qui peuvent améliorer la situation de votre enfant et l’aider à atteindre son niveau optimal de fonctionnement. Certaines thérapies de première ligne bénéficient à la plupart des enfants et sont assez simples à mettre en œuvre, tandis que d’autres interventions de deuxième et de troisième ligne ont besoin de médicaments et d’une surveillance de près de la part de professionnels médicaux.


Mettre l’accent sur les fondamentaux de première ligne

Vous, le responsable de l’enfant autiste (ou l’adulte autiste lui-même), êtes la première ligne de défense quand il est question de l’amélioration du système immunitaire. Avoir un régime alimentaire équilibré et aussi « naturel » que possible (voir le chapitre 8) est un bon début, mais il y a bien d’autres méthodes. La liste suivante présente les stratégies de première ligne que vous pouvez envisager de mettre en œuvre par vous-même. Ces stratégies sont généralement sans danger et ne coûtent pas bien cher, et (à l’exception des changements de régime alimentaire) leur efficacité est prouvée pour soutenir et réguler le système immunitaire dans le cas de handicaps similaires à l’autisme (aucun test n’a été mené pour l’autisme en tant que tel).

[image: ] Discutez de ces stratégies avec votre médecin traitant. La plupart des médecins sont au moins un peu familiers avec elles, mais les professionnels qui utilisent une approche naturopathique (même s’ils n’ont jamais suivi d’enfants autistes) sont souvent les plus avertis.


	Décider d’un régime alimentaire : bien que débuter un régime alimentaire spécifique soit un engagement de taille, et que vous n’ayez aucun moyen de déterminer à l’avance quelles en seront les répercussions exactes, le fait de donner à la personne que vous aimez une alimentation saine contenant peu d’additifs ou de produits transformés est une bonne étape pour améliorer son système immunitaire.

Si un aliment stimule le système immunitaire de votre enfant, l’éviter ne peut qu’améliorer sa situation. À tout le moins, vous devriez envisager d’essayer d’éviter complètement le lait, car il semble être le coupable le plus commun. Toutefois, vous devriez sérieusement envisager d’éliminer tout autre aliment suspect (voir le chapitre 8 pour plus d’informations quant à la modification d’un régime alimentaire). Remarque : un enfant ne buvant pas de lait devrait recevoir 500 à 600 milligrammes de calcium deux fois par jour, soit grâce à du jus d’orange enrichi en calcium soit par un supplément. Les enzymes digestives spécialisées peuvent être bénéfiques, mais ne permettent pas de contrebalancer entièrement les effets de tel ou tel aliment pour lequel l’enfant présente une intolérance.



	Se protéger avec des probiotiques. Les « bonnes » bactéries dans l’intestin sont très importantes dans la régulation du tractus gastro-intestinal. L’utilisation fréquente d’antibiotiques (ce qui est fréquemment le cas pour les enfants autistes) tue ces bactéries utiles, mais vous pouvez les remplacer par des compléments alimentaires en vente libre (cherchez « Lactobacillus » ou « Bifidobacterium » parmi les ingrédients) ou du yogourt vivant (que l’on trouve dans les magasins d’aliments naturels, tout en gardant présent à l’esprit que les personnes intolérantes au lactose ne doivent pas en consommer). Ces produits, connus sous le nom de « probiotiques », ont été largement utilisés dans la lutte contre les maladies inflammatoires de l’intestin et la diarrhée infectieuse. Les probiotiques augmentent les taux d’IgA dans l’intestin et régulent les signaux immunitaires, diminuent la perméabilité intestinale et les inflammations (voir l’encadré « Immunologie, leçon 1 »).





[image: ]Essayez les produits probiotiques vivants plutôt que lyophilisés disponibles dans votre magasin d’aliments naturels (on les trouve dans les rayons « froid »), ou auprès de fournisseurs spécialisés. Efforcez-vous d’avoir une alimentation contenant au moins un milliard de bactéries par jour. Essayez des suppléments sans caséine contenant une seule souche de bactéries ou ceux qui contiennent plusieurs souches, en fonction de ce qui fonctionne le mieux avec votre enfant.

Souvent, alterner les marques peut aider : il suffit d’acheter la dose nécessaire pour un mois, le temps d’en ressentir les effets positifs sur l’intestin.


	Utiliser des AGE. Les acides gras essentiels (AGE), en particulier les oméga-3, réduisent la sécrétion de cytokines pro-inflammatoires, et ils aident à colmater les fuites de l’intestin. L’huile de poisson est une bonne source d’oméga-3, mais vous devez être sûr que c’est sans mercure (il faut consulter l’emballage). Commencez par 1 000 à 2 000 milligrammes par jour de deux acides gras oméga-3 communs, à savoir l’acide eicosapentaénoïque (EPA) et l’acide docosahexénoïque (DHA).



	Ajouter des antioxydants. Lutter contre les inflammations avec des vitamines antioxydantes (A, C et E), et en utilisant des suppléments d’antioxydants (comme Co-Q10, coenzyme qui a une structure similaire à la vitamine K et agit comme un catalyseur pour la production d’énergie, à donner avec une dose de 10 à 25 mg par jour), peut aider à réguler le système immunitaire.





[image: ]Certains naturopathes ont pratiqué une « thérapie de choc » reposant sur de fortes doses de vitamine A. Toutefois, il vous faut procéder sous surveillance médicale parce que la vitamine A peut être toxique à fortes doses ; les sections suivantes évoquent les thérapies plus complexes.




En quête de stratégies de deuxième ligne

Même si vous constatez une amélioration des défenses de première ligne de votre enfant (voir la section précédente), ce dernier peut avoir besoin d’autres stratégies pour soulager la douleur ou bénéficier d’une amélioration plus sensible. Voici quelques options de deuxième ligne qui peuvent être plus délicates à mettre en œuvre par vous-même ou qui nécessitent une ordonnance, une orientation vers un spécialiste ou des tests spécialisés :


	Vaincre la dysbiose. La dysbiose se produit lorsque les bactéries et les levures normalement inoffensives causent des maladies du fait d’un changement alimentaire ou de réactions immunitaires chez la personne concernée. Se débarrasser des agents pathogènes dans l’intestin calme le système immunitaire et atténue les symptômes gastro-intestinaux. Les antibiotiques appropriés, utilisés judicieusement, ont amené une diminution des symptômes autistiques. Cependant, les effets ne sont pas permanents, vous devez donc utiliser d’autres moyens pour empêcher les bactéries anormales de revenir une fois la cure antibiotique achevée. Les médicaments antifongiques (sur ordonnance), en particulier sur des temps courts, et les suppléments antilevure, tels que les dérivés de l’ail ou de la « bonne » levure (Saccharomyces boulardii), peuvent vous aider si la situation ne s’améliore pas une fois les traitements de première ligne mis en œuvre.






Figure 7-2

La différence entre un microbiote sain et la dysbiose.


[image: ]

	Envisager une prise de colostrum. Les enfants avec des niveaux d’IgA bas (voir l’encadré « Immunologie, leçon 1 ») ou ceux qui sont atteints de diarrhée chronique grave peuvent avoir besoin d’une aide supplémentaire dans la lutte contre les problèmes intestinaux. Le colostrum, un supplément contenant un dérivé concentré de lait de vache qui comporte des niveaux élevés d’anticorps utiles, peut atténuer les symptômes gastro-intestinaux chroniques (ou dysbiose) si d’autres approches ne permettent pas. Ces produits doivent être certifiés sans caséine si votre enfant ne peut consommer de lait.

Une autre approche consiste à prendre de l’immunoglobuline intraveineuse (IgIV), le même produit que l’on utilise pour traiter la déficience immunitaire, et de la mettre dans des capsules à usage oral pour qu’elle se batte contre les agents pathogènes dans l’intestin. Des essais commerciaux sont en cours (voir la section suivante pour en savoir plus sur l’IgIV).



	S’attaquer aux allergies. Il a été montré que les allergies nasales affectent la concentration et la mémoire, deux questions importantes pour les enfants autistes. Les médecins devraient évaluer les enfants dont le nez coule de manière chronique, qui présentent de l’asthme, de l’eczéma ou des infections récurrentes de l’oreille et de la sinusite, le tout pour dépister des allergies traditionnelles avec des tests cutanés ou sanguins. Si tel est votre choix, vous pouvez éviter les allergènes et essayer le traitement par antihistaminiques non sédatifs ou des médicaments contre les inflammations allergiques.



	Enquêter sur les infections. Les médecins devraient évaluer les enfants sur le spectre de l’autisme qui ont des infections récurrentes, tout comme les enfants typiques, et ce en mesurant les niveaux d’immunoglobuline et en leur faisant passer des tests d’allergie.



	Les métaux. Si vous pensez que les métaux lourds influent sur le système immunitaire de votre enfant, il est logique de les enlever (consultez la section sur le plomb et le mercure plus loin dans ce chapitre pour plus d’informations).








S’attaquer à des thérapies de troisième ligne

Certains traitements agressifs peuvent devenir nécessaires quand les seules thérapies des deux sections précédentes ne fonctionnent pas. Généralement, les thérapies de la troisième ligne de défense sont appropriées ou ouvertes uniquement à certains enfants, sur avis médical. Voici une liste des traitements agressifs dont vous et votre médecin pouvez discuter :


	Traiter la colite. Pour les enfants qui ont une inflammation grave de l’intestin (appelée colite), qu’un gastro-entérologue diagnostique, votre médecin peut prescrire des médicaments anti-inflammatoires normalement utilisés pour lutter contre les maladies inflammatoires de l’intestin.



	Agents antiviraux. À ce jour, le rôle des virus dans l’autisme est mal connu, et ces questions restent en suspens. Cependant, vous pouvez envisager d’essayer un médicament antiviral si votre enfant autiste semble perdre des compétences lors d’une infection virale. Certains médicaments antiviraux peuvent bénéficier à certains enfants, mais beaucoup de ces médicaments ont des effets secondaires sur les neurotransmetteurs et sur le cerveau, altérant leur manière de fonctionner.



	IgIV. Les immunoglobulines intraveineuses (IgIV), un produit sanguin contenant les anticorps mutualisés de plusieurs donneurs, sont très utiles dans la lutte contre les infections chez les enfants dont les niveaux d’immunoglobuline propre sont faibles. Même si l’IgIn’améliore pas directement les symptômes de l’autisme, elle permet de réduire considérablement la gravité et la fréquence des infections chez les enfants avec des taux d’IgG faible et aider les enfants à se sentir beaucoup mieux. Les médecins devraient prescrire de l’IgIaux enfants immunodéprimés avec autisme comme ils le feraient pour les enfants sans autisme avec les mêmes niveaux faibles d’immunoglobuline.

Le Dr Gupta de l’université de Californie a noté des améliorations du fonctionnement chez certains enfants autistes qui ont reçu, à faible dose, de l’IgIV.

Les médecins peuvent également utiliser l’IgIà haute dose pour les troubles auto-immuns (notamment PANDAS) pour moduler le système immunitaire. On a souligné que ce traitement pouvait être bénéfique aux enfants autistes, en particulier ceux qui présentent des niveaux élevés d’autoanticorps du cerveau, et ce bien que les chercheurs ne disposent que des preuves limitées pour le moment.





[image: ]Le traitement IgIest très, très cher. En outre, un médecin expérimenté doit surveiller ce traitement car une dose trop élevée peut provoquer une baisse du nombre de globules blancs et d’autres effets indésirables.


	Autres options agressives. Maintenant que les chercheurs ont trouvé des preuves de l’inflammation et de la réaction immunitaire au niveau du cerveau chez un certain nombre d’enfants autistes, des thérapies spécifiques qui se sont révélées efficaces dans le traitement d’autres troubles neurologiques sont à l’étude. Informez-vous des développements les plus récents.










La biochimie engendre le comportement : une nouvelle façon de penser

La conception traditionnelle pense l’autisme comme un ensemble de comportements provoqués par des gènes défectueux, et qui ont suscité des changements structurels dans le cerveau avant même la naissance de l’enfant. Selon la doctrine traditionnelle, étant donné que les médecins ne peuvent pas réparer les anomalies cérébrales structurelles, ils ne peuvent rien faire pour améliorer le niveau de fonctionnement par d’autres biais que les thérapies comportementales de l’enfant.

L’approche biomédicale de l’autisme est basée sur une idée différente – que les enfants autistes ont des problèmes métaboliques que les médecins peuvent diagnostiquer et traiter. Réparer les mécanismes biochimiques défectueux améliore le système immunitaire et aide à guérir l’intestin, ce qui permet à l’enfant de se sentir mieux physiquement. La pensée biomédicale insiste sur le fait qu’en faisant attention à la santé (et non seulement aux problèmes psychiatriques) des enfants ainsi qu’aux aspects psychiatriques et éducatifs liés, les soignants et les médecins peuvent améliorer sensiblement la qualité de vie des enfants et leur niveau de fonctionnement.

Comme l’idée de se lancer dans la biochimie peut paraître encore plus hardie que pour l’immunologie, on peut visualiser les voies biochimiques comme des routes qu’emprunte une molécule d’un point A à un point B pour interagir avec une autre molécule. L’organisme peut fournir trois chemins différents possibles ou au contraire un seul pour y arriver. Les variations génétiques augmentent l’efficacité du cheminement des molécules de A à B : chez une personne moyenne, il peut y avoir l’équivalent de deux voies dans chaque direction, tandis qu’une personne dotée d’une « super-efficacité » aura par exemple une autoroute. Pour les parcours importants, les enfants avec autisme semblent n’avoir qu’une route à une seule voie, de sorte que leur métabolisme n’est pas très efficace. En plus de cela, ils éprouvent des difficultés émanant de leur environnement, lesquelles réduisent encore plus l’efficacité de leur biochimie, en posant des obstacles sur la route ou en bloquant des parties de la voie, provoquant des embouteillages biochimiques.

Les sections suivantes abordent les questions de voirie biochimique auxquelles les enfants autistes sont confrontés et comment leur métabolisme fonctionne de ce fait.


Comprendre quelles routes sont coupées

Avoir des routes biochimiques bloquées affecte un enfant autiste à bien des égards : diminution de la production d’énergie cellulaire normale, par exemple, ou diminution de la capacité du corps à se débarrasser des substances toxiques efficacement. L’impact effectif d’un blocage dépend de l’importance de la voie concernée. Si vous êtes en retard chez le coiffeur, les répercussions négatives de laisser pousser vos cheveux un jour de plus sont moins importantes que celles de ne pas être à l’aéroport à temps et de rater un vol.

La recherche montre que les deux voies les plus touchées chez les enfants avec autisme sont la méthylation et la sulfatation :


	La méthylation est le procédé consistant à allonger une molécule en y ajoutant un atome de carbone. Cette étape est nécessaire pour la régulation de la synthèse de l’ADN et des enzymes, pour la création de neurotransmetteurs, la synchronisation de l’activation des neurones et pour générer l’énergie cellulaire. La méthylation est anormale chez la plupart des enfants avec autisme.



	La sulfatation fait partie des processus biochimiques nécessaires à l’élimination des toxines de l’organisme. Elle aide à « ramasser » les molécules de déchets pour se débarrasser d’elles.





Un autre problème avéré chez les enfants autistes est le stress d’oxydation, l’équivalent de la rouille dans les engrenages du métabolisme. Ce stress est un état chimique résultant de l’inflammation, laquelle maintient les molécules « bloquées », alors qu’elles devraient se lier facilement les unes aux autres.




Maximiser le métabolisme

Il n’est pas facile de produire des neurotransmetteurs ou d’autres molécules si le système biochimique est bloqué et inefficace : aussi, nous savons que la biochimie influe directement sur le comportement. En évaluant la présence des molécules spécifiques et en remédiant aux carences, les médecins peuvent optimiser le métabolisme de sorte que le comportement s’améliore. Pour certains enfants, les carences métaboliques peuvent être d’origine génétique. Dans d’autres cas, un régime inadapté ou une mauvaise absorption des nutriments dans l’intestin est la cause du problème.

[image: ]Essayer de normaliser le fonctionnement biochimique peut aider à améliorer le fonctionnement général : on n’énumérera donc pas ici les avantages spécifiques qu’apporte tel ou tel supplément.

Vous devez discuter des approches que nous présentons avec votre médecin traitant ; toutefois, certaines options ne seront connues que des médecins ayant une approche naturopathique. Pour l’heure, la plupart des recherches sont de faible envergure, avec des résultats ponctuels, mais des chercheurs s’activent pour y remédier.

Voici plusieurs produits que vous pouvez donner à votre enfant pour améliorer le métabolisme et surmonter les problèmes :


	Vitamines : le niveau en vitamines est anormal chez de nombreux enfants avec autisme ; il n’est pas déraisonnable d’envisager de prendre des suppléments alimentaires, en particulier dans le cas des enfants avec des régimes alimentaires pauvres, beaucoup de vitamines étant indispensables à la biochimie de l’organisme. Parmi ces dernières, on peut citer :


	Les vitamines antioxydantes : A, C, E ;



	Les vitamines B nécessaires à la méthylation, en particulier la vitamine B6 (pyridoxine) ou sa forme active P5P (pyridoxal 5-phosphate) ;



	B12 (cobalamine sous la forme méthylcobalamine) ;



	L’acide folique, ou sa forme active, l’acide folinique.









[image: ] La façon la plus simple de s’assurer que votre enfant a toutes ces vitamines est de lui administrer des produits multivitaminés, si possible spécialement conçus pour les enfants autistes. La vitamine B12 doit être administrée par injection ou vaporisateur nasal.


	Minéraux : zinc et sélénium sont à des niveaux faibles chez la plupart des enfants autistes, de sorte que vous devriez demander à votre médecin des compléments, tout en évitant le cuivre. Le magnésium aide à l’efficacité de la vitamine B6, et les apports de calcium sont importants pour les enfants qui suivent un régime sans lait ;



	Acides aminés : évaluer la présence des acides aminés dans le sang de l’enfant et prendre des compléments alimentaires si besoin peut aider le corps à fabriquer des protéines de manière optimale, ce qui améliore le fonctionnement métabolique. Le taux de cystéine, la « brique » de base pour la fabrication du glutathion, est souvent faible chez les enfants autistes, mais vous pouvez l’augmenter avec l’aide d’un praticien expérimenté (il peut y avoir des intolérances) ;



	Antioxydants : les acides gras du type oméga-3 sont souvent peu présents chez les enfants autistes (pour plus d’informations sur oméga-3, voir la section « Mise au point sur les fondamentaux de première ligne », plus haut dans ce chapitre) ;



	Glutathion : composé d’une chaîne de trois acides aminés (cystéine, glycine et acide glutamique), le glutathion est l’antioxydant le plus important à l’intérieur des cellules du corps. Le glutathion est essentiel pour la désintoxication et la production d’énergie mais il n’est pas suffisamment présent chez la plupart des enfants sur le spectre de l’autisme (Jill James, 2005 et 2006). Un naturopathe peut déterminer si l’administration directe ou indirecte de glutathion est indiquée pour votre enfant ;



	DMG/TMG (diméthylglycine et triméthylglycine) : ces deux compléments alimentaires, qui sont disponibles dans les magasins d’aliments naturels ou par des entreprises spécialisées dans les suppléments pour les enfants autistes, contribuent à la méthylation, la fonction la plus souvent « bloquée » de la biochimique. Envisagez de commencer par la DMG, en donnant 125 mg une ou deux fois par jour ;



	Mélatonine : la mélatonine est l’hormone du sommeil de l’organisme et peut stimuler la méthylation. Commencez par 1 à 3 mg de mélatonine (disponible dans les magasins d’aliments naturels) par voie orale trente minutes avant l’heure du coucher. Vous pouvez l’administrer tous les jours ou par intermittence, en fonction de la façon dont votre enfant réagit, en particulier chez les enfants qui ont des problèmes pour s’endormir.





[image: ]Chaque enfant autiste est différent, et la plupart des enfants sont très sensibles à toute modification de leurs systèmes ; allez-y donc « lentement mais sûrement » quant aux compléments alimentaires ou médicaments. Ne commencez pas tout à la fois ; attendez au moins deux semaines avant d’ajouter un autre complément, et notez par écrit vos impressions pour chacun d’entre eux.

[image: ]Vous avez le droit de ne pas dire aux thérapeutes ou enseignants de votre enfant quels traitements spécifiques vous donnez, parce que leurs impressions sur les améliorations ou régressions de comportement ou de l’humeur peuvent être très utiles pour décider si les traitements ont un avantage. Gardez une trace écrite des observations faites par ces gens qui sont dans des situations « en aveugle » par rapport aux traitements médicaux. Vous devez, cependant, tenir le médecin de votre enfant informé pour des raisons de sécurité.






Chasser le plomb (et le mercure)

L’un des sujets les plus controversés dans l’autisme est le rôle des métaux lourds, le cas du mercure étant le plus médiatisé et politisé – et ce malgré les dénégations de la recherche sur la question. Rappelons que l’étude de 1998 de Wakefield incriminant les vaccins dans l’apparition de l’autisme reposait sur une manipulation de données, et qu’une étude australienne à très grande échelle de 2014 a montré l’absence de lien entre vaccin ROR et autisme.

En plus des vaccins, l’exposition au mercure peut provenir indirectement de la mère enceinte du fait des poissons qu’elle a consommés, de ses amalgames dentaires, ou de ses vaccinations pendant la grossesse (grippe, incompatibilité RH, etc.).

D’autres métaux lourds semblent également être un problème pour certains enfants. Le plomb, présent dans le sol de nombreuses régions du pays du fait de la peinture au plomb et de l’essence au plomb, et l’arsenic (un conservateur du bois utilisé sur des terrains de jeux) sont particulièrement fréquents.

Fait à noter, l’exposition aux métaux lourds (le cas du mercure étant le mieux connu) suscite beaucoup plus d’anomalies chez les animaux qui ont une prédisposition génétique à l’auto-immunité que chez ceux qui ne l’ont pas (et il en va de même chez les enfants autistes).

En outre, les animaux et les humains exposés à des métaux lourds produisent souvent des autoanticorps anticerveau, en particulier lorsqu’un certain génome est présent. Les infections, tant virales que bactériennes, peuvent également déclencher la réaction auto-immune dans certaines pathologies. Les métaux lourds peuvent rendre les infections virales plus virulentes et chroniques. Les parallèles entre le dysfonctionnement du système immunitaire chez les enfants sur le spectre de l’autisme et ceux observés chez les animaux exposés à de faibles doses de mercure sont difficiles à ignorer.


Pourquoi l’enfant autiste ?

Le thiomersal contenant du mercure a été utilisé dans les vaccins de routine des enfants pendant des décennies, mais la quantité donnée a augmenté au début des années 1990. Si tous les nourrissons au début des années 1990 ont reçu les mêmes vaccins, pourquoi tous les enfants ne sont-ils pas empoisonnés ? Les enfants avec autisme sont-ils aux avant-postes de la toxicité du monde ? Peut-être bien. Plusieurs chercheurs ont démontré au début du xxie siècle qu’au moins certains enfants autistes avaient plus de métaux lourds stockés dans leur corps, probablement parce qu’ils ont une capacité réduite à se débarrasser d’eux par le biais du système de détoxification de l’organisme. Leurs irrégularités biochimiques et métaboliques (comme le faible niveau de glutathion) interfèrent avec le processus normal de l’élimination des toxines et des métaux lourds. Sa réparation de la biochimie dysfonctionnelle, ils continuent d’être plus vulnérables aux effets des métaux lourds que les autres enfants, quelle que soit la façon dont ils ont été exposés (pour plus de détails sur la biochimie et le métabolisme, voir la section précédente).





	
	
	
Chapitre 8

Bien s’alimenter

Avec Jane M. El-Dahr et Lauren Underwood


Dans ce chapitre

Se fixer des habitudes alimentaires réalistes

•

Éliminer les produits nocifs de l’alimentation de votre enfant

•

Envisager de passer à un régime sans blé ni produits laitiers

•

Connaître les compléments alimentaires pour avoir un régime équilibré

•

Examiner les stratégies de leur mise en oeuvre dans l’alimentation de votre enfant



Vous êtes ce que vous mangez. Combien de fois avez-vous entendu cette expression ? Sans doute souvent. Et si on le dit, c’est que c’est vrai : ce que nous mangeons provoque un effet profond sur la façon dont nous nous sentons et agissons. Et notre régime alimentaire peut nous guérir de différentes maladies qui nous tourmentent. Que mangeons-nous ? Nous sommes justement là pour parler du rôle de la nutrition dans l’autisme.

Les parents d’enfants et adultes avec autisme ont remarqué qu’une adaptation de l’alimentation (par exemple un régime sans blé, ni lait, des allergènes fréquents, et/ou avec des compléments alimentaires) peut réduire les symptômes autistiques chez certaines personnes. La digestion de la personne autiste peut s’améliorer, et le régime peut avoir des effets positifs sur le comportement, l’humeur, et le fonctionnement général.

Dans le présent chapitre, nous examinons certaines approches diététiques qui fonctionnent, et nous vous expliquons comment vous pouvez les mettre en œuvre. Nous décrivons comment changer l’alimentation d’un enfant, mais vous pouvez appliquer également certains de nos conseils aux adultes autistes. Les approches que nous présentons sont sûres, si vous veillez à ce qu’un médecin, un nutritionniste ou toute autre personne qualifiée supervise leur utilisation. Nul besoin d’ordonnances médicales pour les interventions que nous suggérons. En fait, parfois, le plus difficile dans ce voyage peut être non pas tant le régime lui-même, mais la gestion de vos espoirs et attentes, en particulier face à un environnement sceptique.

[image: ]Les preuves des effets positifs de l’alimentation s’accumulent et mènent à des découvertes intéressantes pour ce qui est des théories de l’autisme (voir les chapitres 2 et 3 pour plus d’informations). Toutefois, les chercheurs ne disposent pas encore d’un nombre suffisant de données publiées sur les relations entre alimentation et autisme. Un éditorial et une étude publiés en octobre 2005 dans le Journal of Pediatrics ont montré qu’une intervention diététique GF/CF (que nous expliquons dans ce chapitre) semble aider certaines personnes autistes. Bien qu’il n’y ait pas d’études détaillées avec validation par les pairs pour chacune des recommandations que nous faisons dans ce chapitre, l’éditorial du Journal of Pediatrics explique que la science est du côté des observations des parents et des études de cas qui montrent que le fait de modifier l’alimentation fait dans bien des cas la différence. Il ne faudrait pas s’arrêter par manque de preuves. Améliorer le régime alimentaire et la digestion est toujours un objectif souhaitable.


Modérer vos attentes

Modifier le régime alimentaire d’une personne autiste peut aider considérablement cette personne à faire face à divers défis, mais vous devez vous rappeler que ce n’est pas parce qu’un traitement marche pour une personne lambda qu’il en sera de même avec la personne que vous accompagnez. Chaque personne avec autisme est unique dans ses symptômes et, par conséquent, dans sa prise en charge. Après avoir essayé différentes approches diététiques, de nombreux parents font état d’améliorations au niveau de la digestion et du fonctionnement global de leur enfant. Certains rapportent des améliorations très fortes, tandis que d’autres ne voient aucun avantage du tout.

[image: ]À moins que vous n’observiez une différence claire dans le cas de votre enfant après avoir modifié son régime alimentaire, ses sensibilités alimentaires ou son régime alimentaire peuvent ne jouer aucun rôle dans son autisme. Mais vous devez aussi savoir que certains changements peuvent se produire immédiatement, tandis que d’autres peuvent prendre des mois.

Certains des conseils que nous présentons dans ce chapitre, comme éviter les sucres et les édulcorants artificiels, relèvent du sens commun et tout le monde devrait les suivre. D’autres sont plus complexes et difficiles, ou peuvent exiger que vous mettiez entre parenthèses le savoir conventionnel sur ce qui est sain ou nutritif pour votre enfant. Par exemple, le lait de vache n’est pas essentiel pour la santé chez un individu intolérant au lactose – il nuit à la santé. Vous pouvez apporter à votre enfant les éléments nutritifs que contient un verre de lait, tels que le calcium et la vitamine D, par d’autres biais qui ne causent pas les ravages du lait dans l’organisme délicat de l’enfant.

Mais quelles que soient les interventions que vous essayez, nous vous recommandons de les mettre en place lentement, une à la fois, de sorte que vous puissiez identifier ce qui a exactement un effet (voir la section « Mettre en œuvre votre plan » pour plus de conseils sur ce sujet).




Connaître les différentes méthodes diététiques

Pour ce qui est des régimes, vous avez sûrement sous la main d’innom­brables publicités, sur papier ou vues à la télévision. En matière de régimes alimentaires qu’une personne autiste devrait suivre, parmi les options figurent les compléments alimentaires, la mise à l’écart des aliments qui peuvent causer des problèmes digestifs, et le fait d’essayer des régimes spéciaux. Des parents ont essayé beaucoup de ces options, en lien avec, entre autres, les interventions comportementales (voir le chapitre 9), et vous ne serez pas les seuls à les essayer. Toutefois, vous devez consulter un médecin ou un nutritionniste qualifié dans la plupart des cas.

[image: ] Ne croyez pas aveuglément aux approches radicales, en particulier celles que l’on trouve sur Internet, et où les pseudosciences se présentent comme autant de nouvelles découvertes. Une approche saine doit avoir plus d’une source. Méfiez-vous particulièrement des entreprises qui vous demandent d’utiliser uniquement leurs produits ou de ne suivre que leurs conseils. Elles peuvent profiter de parents qui ont désespérément besoin d’aide. De nombreux parents d’enfants autistes ont dépensé de fortes sommes pour des « remèdes miracles » qui n’ont été miraculeux que dans leur capacité à enrichir leurs promoteurs.


Assainir l’alimentation de votre enfant

Il n’est pas rare d’entendre les parents d’un enfant autiste dire que les seules choses que leur enfant mange sont des frites, des pizzas, des chips et des nuggets de poulet ! Si votre enfant commence à ne vouloir que de la malbouffe, les sirènes d’alerte doivent retentir : ce n’est pas une alimentation saine ! Tout aliment ingéré de façon exclusive est malsain.

Une bonne façon d’assainir l’alimentation de votre enfant est d’y réduire la part de malbouffe. Éliminer les sucres raffinés et autres aliments transformés peut aider à améliorer son bien-être général. Que votre enfant soit autiste ou non, il a besoin de manger sainement. Et s’il est autiste, manger sainement est d’autant plus important parce que ses systèmes immunitaire et digestif ont besoin d’aide pour fonctionner correctement.

[image: ]Vous devez vous assurer que l’école de votre enfant coopère pleinement, ainsi que tous les soignants, les amis et la famille. Beaucoup d’écoles sont de plus en plus attentives à la nutrition, en particulier du fait de l’augmentation de la prévalence de l’obésité et du diabète chez les enfants. Si l’école prend en compte les besoins spécifiques des enfants porteurs de handicap, il convient de veiller à ce que votre enfant ne soit pas le seul à suivre un régime alimentaire spécial ; l’école doit être ouverte à de tels régimes (voir la section « Manger sur la route » dans ce chapitre pour plus de conseils alimentaires).

[image: ]Assurez-vous que votre enfant participe à des activités de plein air et à ce qu’il fasse du sport. Son plaisir et les interactions sociales le feront penser à autre chose qu’à la nourriture.


Éliminer les sucres raffinés et les autres aliments transformés

Assainir l’alimentation de votre enfant en éliminant les sucres raffinés et autres aliments transformés pourrait améliorer son fonctionnement de façon spectaculaire. Évitez les aliments et les additifs tels que :


	Bonbons et pâtisseries industrielles ;



	Boissons gazeuses et jus de fruits riches en sucre ;



	Nitrites/nitrates ;



	Glutamate monosodique (GMS [également connu sous le nom « protéines hydrolysées »]) ;



	Colorants artificiels ;



	Édulcorants artificiels (tels que la saccharine ou l’aspartame).





Mettez l’accent sur les aliments complets et issus de l’agriculture biologique comme les fruits et légumes frais qui ne contiennent pas de sucre et ne sont pas des produits transformés. Vous voulez savoir ce qu’il y a dans la nourriture de votre enfant : pour cela, lire les étiquettes est important. Décrypter les étiquettes des aliments (par exemple la liste des ingrédients par ordre croissant d’importance) peut être délicat. En général, plus la liste est longue, et plus il est probable que s’y trouve un ingrédient indésirable. Et si vous ne savez pas prononcer le nom d’un ingrédient, de préférence, ne le consommez pas !

Les aliments naturels sont ceux qui profitent le plus à votre enfant. Son alimentation ne doit pas nécessairement être extrêmement variée pour être équilibrée. Dans de nombreuses cultures à travers le monde, on mange plus ou moins les mêmes aliments, sans effets indésirables.




Tenir compte des sensibilités alimentaires

De nombreux aliments peuvent déclencher des réactions du système immunitaire chez une personne sensible. Parmi les allergies alimentaires courantes chez les personnes autistes, on peut citer :


	Blé, blé entier, avoine, orge, maïs ;



	Œufs, poulet, fruits de mer ;



	Cacahuètes ;



	Lait, yogourt, crème glacée, fromage, chocolat chaud ;



	Sucre raffiné, aspartame et saccharine, caféine ;



	Additifs chimiques tels que le dioxyde de soufre et glutamate monosodique ;



	Certains agrumes et légumes (tomates, aubergines, pommes de terre) ;



	Levures et alcool.





[image: ] Le soja, qu’on utilise souvent pour remplacer d’autres protéines dans un régime alimentaire, peut ne pas être le meilleur choix pour votre enfant. Beaucoup de ceux qui ne tolèrent pas les produits laitiers ou le blé ont des intolérances au soja parce que la structure de la protéine de soja est très similaire à celle du lait. Si tel est le cas de votre enfant, faites appel à la pomme de terre ou au lait de riz plutôt qu’au lait de soja. Et comme les protéines issues du soja sont similaires au gluten et à la caséine, certains diététiciens recommandent de retirer le soja de l’alimentation. En plus du gluten et de la caséine, certains parents déclarent que la suppression du maïs et du soja ont conduit à une amélioration notable de l’état de leurs enfants.

[image: ]Méfiez-vous aussi des édulcorants. Ne prenez pas de risques si votre enfant est hypersensible. Contentez-vous des édulcorants naturels, comme le sirop d’érable, le miel ou le stévia (une alternative naturelle au sucre et à l’aspartame).

Les allergies et intolérances

Vous vous demandez peut-être quelle est la différence entre une intolérance alimentaire et une allergie alimentaire. On utilise souvent les deux termes de façon interchangeable. Les deux peuvent causer une inflammation dans votre système, mais les allergies alimentaires provoquent généralement des réactions immunitaires instantanées sur fond de production d’anticorps telles que de l’urticaire, des nausées, des maux de tête, ou une enflure. Un symptôme allergique commun est l’eczéma, une éruption cutanée rouge qui démange, et située le plus souvent dans les plis du coude ou derrière les genoux (moins fréquemment, des réactions allergiques peuvent inclure une difficulté à respirer et/ou un choc anaphylactique).

Les intolérances, telles que les troubles alimentaires métaboliques à l’instar de l’intolérance au lactose, n’affectent pas votre système immunitaire de la même façon et peuvent être plus lentes dans leur déroulement. Les intolérances peuvent déclencher des étourdissements, de la fatigue, des maux de tête et peuvent ne pas se produire juste après l’ingestion de la nourriture incriminée, ce qui les rend difficiles à détecter. Beaucoup de gens ont des intolérances alimentaires sans le savoir. Certains symptômes courants des intolérances alimentaires sont les maux de tête, les bouffées de chaleur au niveau de la peau, un rougissement au niveau des oreilles ou des joues, l’hyperactivité avec des étourdissements et/ou de la fatigue, des crises diverses, l’acné, les problèmes digestifs, les infections de l’oreille (en particulier chroniques), l’insomnie et la confusion mentale.







Passer au régime sans blé et sans produits laitiers

Éliminer le blé et les produits laitiers de l’alimentation est l’une des premières mesures que vous pouvez prendre après le diagnostic (voir le chapitre 18 pour une liste des étapes lors du diagnostic). Généralement, les médecins recommandent un régime sans gluten (blé, avoine, seigle et autres céréales) et sans caséine (lait et tous les produits dérivés de lait), appelé régime GF/CF, pour les personnes autistes. Pourquoi ce régime fonctionne-t-il ? Une école de pensée soutient que le gluten et la caséine sont responsables d’une désagrégation nocive des peptides alimentaires (ce point fait partie de la théorie qui explique l’autisme par les opioïdes), une autre que la dérégulation du système immunitaire provoque une réaction immunitaire anormale : le corps réagit à ces substances en s’attaquant lui-même (voir le chapitre 3 pour ces différentes théories de l’autisme).

« Mais le pain et le fromage sont le socle de l’alimentation traditionnelle ! » Nous comprenons votre frustration. Pour vous rendre la tâche plus difficile, les enfants autistes peuvent être particulièrement difficiles sur le plan alimentaire. Rappelez-vous que votre enfant se sentira mieux une fois que ces produits auront été enlevés de son alimentation : ces tracasseries en valent la peine (voir la section « Faciliter la transition » plus loin dans ce chapitre pour plus de conseils).

Ôter gluten et caséine des aliments du quotidien

On trouve du gluten et des protéines similaires au gluten dans le blé et d’autres céréales (dont l’avoine, le seigle, l’orge, le boulgour, blé dur, le blé de Khorasan cultivé en Amérique sous le nom de « kamut », l’épeautre), ainsi que dans les aliments fabriqués à partir de ces céréales. Vous pouvez également trouver du gluten dans les amidons alimentaires, la semoule, le couscous, le malt, certains vinaigres, la sauce de soja, les arômes, colorants artificiels et des protéines végétales hydrolysées.


La gliadorphine (ou gluteomorphine) est un peptide dérivé de la protéine de gluten de blé. D’autres céréales similaires telles que le seigle, l’orge et l’avoine, contiennent également la séquence d’acides aminés présents dans le gluten.

La caséine est une protéine présente dans le lait et les produits laitiers, tels que le fromage, le beurre, le yogourt, la crème glacée, le petit-lait, et même certaines marques de margarine. Les fabricants peuvent également l’ajouter dans des produits non laitiers tels que le fromage de soja, des hot-dogs et le thon sous la forme de caséinate. La casomorphine (ou caseomorhine) est un peptide dérivé de la caséine (protéine du lait).

Le lait et le blé peuvent être présents « cachés » dans les listes d’ingrédients, sous les noms de caillé, caséinate, lactose, lactoglobuline, lactalbumine, son, épices ou certains types de vinaigre.

Certains patients autistes ont signalé une amélioration de la parole et/ou du comportement qui peut aller de légère à spectaculaire après la suppression du gluten et de la caséine. Certains ont également signalé moins de diarrhées ou de selles molles. Si on manque encore de grandes études cliniques sur le régime sans gluten ni caséine (de telles études sont coûteuses et difficiles à faire), et si on ne peut savoir à l’avance de manière absolue quel enfant réagira positivement, pour tous les parents ayant un enfant avec autisme cela vaut la peine d’essayer ce régime.

Les débuts du régime sans gluten ni caséine peuvent être difficiles. Vous convaincre de vous y mettre peut également être difficile. Savoir quels produits contiennent du gluten et de la caséine peut être difficile (pour un peu d’aide, voir l’encadré précédent « Ôter gluten et caséine des aliments du quotidien »). Mais une fois le cap passé, comme tout régime, maintenir le rythme de croisière est relativement facile. Rappelez-vous : essayer le régime et faire le nécessaire pour s’y tenir avec pour résultat un enfant autiste heureux vaut mieux que de vivre avec en enfant en difficulté.

[image: ] Soyez systématique dans votre approche, en suivant les suggestions ci-après :


	Essayez de supprimer d’abord les produits laitiers.

Les médecins suggèrent souvent de retirer le lait d’abord parce que le corps élimine le lait/la caséine le plus vite, et parce que les produits laitiers sont les plus problématiques pour le système immunitaire des enfants autistes.

En règle générale, si des améliorations se produisent, vous les observerez au cours des premiers jours ou de quelques semaines, sachant qu’elles peuvent être progressives.



	Essayez de maintenir l’alimentation de votre enfant sans produits laitiers pendant au moins deux semaines.

Si vous n’êtes pas sûr que votre enfant tire profit du régime, vous pouvez réintroduire une petite quantité de produits laitiers dans l’alimentation et voir ce qui se passe. Si le comportement de l’enfant se détériore après cela, ramenez l’enfant à un régime sans lait. Si vous observez une dégradation manifeste de comportement lorsque vous « défiez » votre enfant avec un aliment après au moins six à huit semaines de régime qui l’éliminait, vous savez que l’enfant est sensible à cet aliment.

Si toutefois, au bout de deux mois, vous « défiez » l’enfant, et n’observez aucune réaction indésirable, la réalité est sans doute que cet enfant n’a pas d’intolérance alimentaire envers cet aliment.



	Essayez d’enlever le gluten/le blé.

Laissez à ce régime au moins trois mois, parfois jusqu’à six mois, avant de tirer des conclusions. L’élimination du gluten de l’organisme peut prendre jusqu’à six mois.





[image: ]Une personne présentant une intolérance alimentaire sentira les effets de l’ingestion, même en très petite quantité, de la protéine incriminée ; veillez donc à retirer totalement le gluten et les produits à base de caséine de l’alimentation.

Essayer d’autres régimes spéciaux

Certains régimes que les nutritionnistes recommandent aux personnes intolérantes à certains aliments sont très pratiqués dans le monde de l’autisme, mais sont souvent peu évalués dans le domaine de l’autisme en particulier (à l’exception du régime sans gluten et sans caséine, qui est largement pratiqué) et on n’en parle pas beaucoup. Par exemple, la candidose (ou candidiase) est une mycose fréquente due aux levures, et les régimes « candida » (utilisés pour traiter la candidose) éliminent les levures de type candida et l’excès de sucre. Une raison importante de considérer les levures comme responsables de certains symptômes autistiques réside dans le fait qu’il est aisé de les supprimer. Si vous pensez qu’une levure peut être responsable de l’état de votre enfant, parlez-en avec votre médecin. (Le Journal of Pediatrics a signalé la prolifération des levures dans le tractus intestinal de certains enfants autistes dès mai 2005.)

Le régime sans glucides spécifiques (SCD, Specific Carbohydrate Diet) est un régime alimentaire sans lactose, sans saccharose et sans céréales. Le régime fonctionne en limitant fortement la disponibilité de glucides aux microbes intestinaux, qui ont besoin de glucides pour se fournir en énergie. Les chercheurs du Massachusetts General Hospital ont constaté que les enfants porteurs d’autisme sont souvent dépourvus des enzymes qui digèrent normalement les sucres dans leur tube digestif, ce qui explique pourquoi ce régime peut notamment aider ceux qui continuent à avoir des symptômes gastro-intestinaux en dépit d’autres traitements.

Le régime de Feingold, couramment utilisé dans le domaine de l’hyperactivité, préconise l’élimination de tous les additifs et produits chimiques de l’alimentation de votre enfant ; l’alimentation peut aussi être privée de salicylates, ce qui revient à écarter certains fruits et légumes et la quasi-totalité des aliments transformés. Feingold suggère que les additifs alimentaires synthétiques peuvent avoir de graves répercussions en matière d’apprentissage, de comportement et/ou de santé sur les personnes sensibles.


[image: ] Il est particulièrement important lorsque vous éliminez des aliments à base de blé et les produits laitiers de vous assurer que votre enfant mange correctement, ainsi que de compléter son alimentation pour compenser les pertes (voir la section suivante pour en savoir plus).




Compléter l’alimentation de votre enfant

Les compléments alimentaires œuvrent en vue de la guérison du système immunitaire, qui n’est pas acquise chez de nombreuses personnes autistes. Ils peuvent également prendre la relève lorsque vous éliminez des pans du régime précédent et malsain de votre enfant (voir les sections précédentes). Nous décrivons nombre de ces suppléments en détail au chapitre 7 ; n’hésitez donc pas à le consulter pour en savoir plus sur le système immunitaire et découvrir pourquoi nous vous recommandons certains compléments alimentaires.


Équilibrer les acides gras essentiels

Parfois appelés « aliments du cerveau », les acides gras essentiels sont souvent les grands oubliés de l’alimentation occidentale. Vous devriez avoir un apport équilibré des acides gras oméga-3 et oméga-6 dans votre alimentation ; l’alimentation occidentale comporte généralement beaucoup plus d’oméga-6, conduisant à une carence en oméga-3. Le tableau 8-1 présente les symptômes des carences en acides gras (dans le cas des oméga-3 et oméga-6).



Tableau 8-1

Symptômes des carences en oméga-3 et oméga-6






	
Oméga-3


	
Oméga-6







	
peau sèche


	
soif excessive et transpiration





	
picotements dans les bras et les jambes


	
envie fréquente d’uriner





	
dysfonctionnement immunitaire


	
peau rugueuse et sèche





	
plaquettes peu mobiles


	
mauvaise cicatrisation







(D’après le Dr Tapan Audhya, professeur d’endocrinologie à l’université de New York, qui se spécialise en biochimie nutritionnelle.)



Après neuf à onze mois de compléments alimentaires en acides gras essentiels, le Dr Audhya (voir le tableau 8-1) signale que vous pouvez observer des changements dans la pression sanguine et le rythme cardiaque. Le fonctionnement digestif et le sommeil semblent s’améliorer après six à neuf mois dans la plupart des cas, et les selles anormales diminuent de 80 %. Le retrait social et les mouvements répétitifs peuvent également diminuer, permettant à votre enfant autiste d’interagir avec les autres de manière plus efficace.

Vous n’avez pas besoin de la supervision d’un médecin pour essayer de remédier à une carence en acides gras parce qu’il s’agit d’une démarche sûre et facile. Les suppléments aident à stimuler le système immunitaire et améliorent l’état de santé général. Certaines recherches montrent que l’huile de foie de morue, par exemple, a un effet positif dans l’augmentation des niveaux d’attention. Certaines personnes pensent que l’huile de foie de morue, qui est riche en oméga-3 et contient des formes naturelles de vitamines A et D, a mauvais goût. C’est faux ! Son goût devrait être proche de celui de l’huile de salade ; si tel n’est pas le cas, c’est que l’huile est rance. Vous pouvez acheter des comprimés à croquer d’huile de foie de morue aromatisée si vous ne pouvez en supporter le goût quoi qu’il arrive. L’huile de foie de morue contient de l’oméga-3 et des formes naturelles de vitamines A et D (voir le chapitre 7 pour plus d’informations sur les compléments alimentaires en matière d’acides gras).

[image: ]Ceci étant, vous devriez éviter les très fortes doses en vitamines A et D, car les surdoses peuvent être dangereuses. Assurez-vous aussi que les huiles de poisson que vous utilisez sont de haute qualité et que le fabricant certifie leur faible teneur en métaux lourds. Votre objectif n’est quand même pas de susciter un problème d’intoxication aux métaux alors même que vous voulez guérir !

En outre, nous ne recommandons pas d’essayer de compter uniquement sur les huiles de poisson en raison de leurs niveaux fréquemment élevés de mercure.




Ajouter les vitamines et minéraux utiles

Les personnes autistes présentent souvent des carences nutritionnelles, ce qui est probablement la raison pour laquelle vous lisez ce chapitre. Les chercheurs ne sont pas sûrs de ce qui vient en premier : les déséquilibres alimentaires ou l’autisme. Cependant, ils savent que les vitamines et les minéraux peuvent aider à soulager la pression à laquelle est exposé un organisme déjà éprouvé. Dans cette section, nous proposons quelques suppléments, que vous devriez envisager avec votre nutritionniste et médecin (voir également le chapitre 7 pour d’autres précisions).

Bernard Rimland, Ph.D., directeur de l’Autism Research Institute (ARI), et un des fondateurs du mouvement Defeat Autism Now ! (Vaincre l’autisme maintenant !), estime que la vitamine B-6, associée au magnésium, aide environ 50 % de ceux qui l’essaient.

[image: ]Presque toutes les études sur les effets des fortes doses de vitamine B-6 montrent des résultats positifs sans effets secondaires. Vous pourrez y ajouter le magnésium, aux vertus apaisantes, pour équilibrer le B-6 parce qu’ils agissent ensemble dans le corps. Vous pouvez également accompagner le magnésium d’autres vitamines B, tels que l’acide folique.

Votre grand-mère avait raison !

Les bains de sel d’Epsom, une bonne source de magnésium (il suffit de demander à votre grand-mère), sont réellement efficaces pour calmer certains enfants autistes. L’ingrédient actif, le sulfate de magnésium, détend, apaise, et désintoxique le corps. Assis dans un bain chaud avec environ une tasse de sel d’Epsom dissous pendant quinze à vingt minutes peut calmer un enfant stressé et hyperactif. 


D’autres compléments alimentaires souvent recommandés sont les suivants (ce n’est pas une liste exhaustive, vous pouvez trouver des informations plus complètes sur ces compléments et d’autres au chapitre 7) :


	La DMG, ou dimethylglycine, est un aliment sain qui aide la moitié des adultes et enfants autistes en améliorant la parole et le comportement. La DMG est une substance naturelle que prennent les coureurs de marathon pour renforcer leur système immunitaire. Vous pouvez l’acheter dans les magasins d’aliments naturels ;



	Les enzymes pancréatiques ou digestives peuvent aider en cas de troubles digestifs, tels que la constipation ou la diarrhée chronique, qui vont souvent de pair avec l’autisme ;



	Les compléments probiotiques (de bonnes bactéries) se concentrent sur la perméabilité intestinale (voir le chapitre 7), laquelle gêne l’absorption des nutriments dans le corps, et sur la prolifération de bactéries anormales qui se traduit par un manque de « bonnes » bactéries qui, souvent, concerne les personnes autistes ;



	La vitamine C stimule le système immunitaire. Nous avons de fortes concentrations de vitamine C dans le cerveau, et la vitamine C aide le système immunitaire ;



	Le calcium est utile, surtout si vous évitez les produits laitiers (voir la section sur le blé et les produits laitiers). Vous pouvez trouver du calcium dans les légumes verts comme les épinards et le brocoli, les noix et dans les graines.












Mettre en œuvre votre plan

Parfois, la nourriture peut avoir des effets secondaires évidents, tels que la diarrhée ou des douleurs abdominales, mais d’autres fois il faut s’improviser détective durant un certain temps pour comprendre ce qui se passe réellement – comme lorsque les rythmes de sommeil de votre enfant sont perturbés ou qu’il semble distrait sans que vous ne sachiez pourquoi. Vous avez donc besoin d’un moyen pour cataloguer la nourriture que vous donnez par rapport aux symptômes que vous voyez. Cela conduit – malheureusement – à plus de paperasse. Garder une trace de ce que votre enfant mange et comment il se comporte pendant plusieurs semaines peut révéler des informations précieuses au sujet des allergies ou des intolérances potentielles. Vous pouvez partager vos résultats avec votre médecin et lui demander de recommander une intervention diététique qui peut aider votre enfant.


Tenir un journal alimentaire et symptomatologique

Un moyen efficace de comprendre quels aliments posent problème à l’organisme de votre enfant avant de livrer vos soucis et suggestions à un médecin (voir la section suivante) est de suivre ce que votre enfant mange et comment cela affecte son comportement pendant au moins plusieurs semaines. Le journal alimentaire et symptomatologique le plus simple est le suivant :


	Prenez une feuille de papier et divisez-la en quatre colonnes ;



	Marquez les colonnes de gauche à droite comme suit : date, heure, aliment et réaction ;



	Utilisez le journal pour maintenir une trace des symptômes physiques ou comportementaux, tels que des crises de colère, irritabilité, somnolence, maux d’estomac, les rythmes de sommeil, le fonctionnement intestinal, y compris l’heure approximative de début.





Plus il y a de détails, et mieux c’est, mais ne soyez pas trop zélé ! Au début, vous aurez envie de tout noter, mais la nouveauté s’estompera au fil du temps.

Le tableau 8-2 fournit un exemple d’entrée de journal intime. Vous pouvez l’utiliser comme un modèle.



Tableau 8-2

Un journal alimentaire simple






	
Date


	
Heure


	
Aliment


	
Réaction


	
Remarques générales







	
17 avril


	
16 h 00


	
bretzels, raisins


	
crise de colère


	
semblait avoir des maux d’estomac ; somnolence





	
17 avril


	
20 h 00


	
poitrine de poulet, riz, carottes


	
aucune réaction


	
 





	
18 avril


	
12 h 00


	
sandwich au beurre d’arachide


	
irritable pendant deux heures


	
sommeil de mauvaise qualité, diarrhée









Tenir un journal, entre autres choses, peut vous aider à identifier les problèmes qui ne découlent pas de l’autisme de votre enfant. Un comportement agressif, par exemple, ne fait pas partie de la définition de l’autisme, donc si vous constatez un comportement agressif après que votre enfant a mangé certains aliments, la nourriture est probablement le coupable, pas l’autisme. Les problèmes médicaux tels que les troubles intestinaux sont traitables, et les médecins devraient traiter ces symptômes, et non pas les rejeter en les considérant comme liés à l’autisme.

Les évolutions peuvent ne pas survenir immédiatement. C’est la partie la plus délicate à accepter. Les gens ont tendance à manger des aliments différents ensemble, et non séparément, de sorte qu’il n’est pas commode d’isoler les symptômes facilement. Si vous rencontrez des problèmes, vous pouvez commencer à faire quelques essais simples.

Disons, par exemple, que vous pensez que les œufs sont à l’origine de certains troubles digestifs de votre enfant. Vous commencez par supprimer tout ce qui contient des œufs ou comporte des traces d’œufs (les étiquettes des aliments donnent cette information) de son alimentation pendant au moins une semaine, puis essayez de lui donner un peu de l’allergène suspecté et suivez de près les résultats. À ce stade, vous pouvez répondre à ces questions :


	Supprimer les œufs a-t-il réduit l’un des symptômes ?



	Est-ce que quelque chose de nouveau s’est produit lorsque vous êtes retourné à l’allergène ?



	Est-ce que votre enfant s’est replié sur lui-même ou est devenu particulièrement agressif quelques heures après avoir consommé de la nourriture ?





Les réponses à ces questions vous indiqueront quels sont les aliments à éviter absolument et ceux qu’il convient de surveiller. Testez à nouveau les éléments douteux pour être sûr de leur rôle avant de les éliminer entièrement. Certains des comportements de votre enfant peuvent être déclenchés par d’autres sensibilités qu’il peut avoir, par exemple à la température, au bruit ou aux lumières vives.

Vous pouvez donner le résultat de vos travaux à votre médecin ou à un expert en nutrition (voir la section suivante) qui pourra prescrire un régime alimentaire spécifique pour votre enfant visant à améliorer son fonctionnement (voir les sections précédentes de ce chapitre pour en savoir plus sur les interventions alimentaires spécifiques).

[image: ]Vous pouvez utiliser votre journal pour suivre les progrès de votre enfant en lien avec toutes sortes de méthodes. Assurez-vous donc d’y détailler les compléments alimentaires ainsi que la date de début de leur usage, de telle sorte que vous puissiez les surveiller eux aussi.




Impliquer les professionnels

Pour passer à l’action, il faut trouver un professionnel expérimenté qui vous conseillera. Parce que l’intervention diététique n’est pas universellement acceptée, trouvez un médecin ou un nutritionniste qui soit prêt à travailler avec vous, sinon vous aurez peu de soutien dans vos efforts. Certaines interventions, comme le régime sans gluten et sans caséine, ainsi que les compléments en acides gras essentiels, sont tellement sûres que vous pouvez les faire vous-même sans risque. Cependant, un nutritionniste qualifié peut vous aider prodigieusement, en particulier lorsqu’il est expérimenté en matière d’intolérances alimentaires.

Pourquoi au juste avoir un médecin ou un nutritionniste ? Parce que vous devez vous assurer que vous ne privez en aucune façon votre enfant de nutriments essentiels lorsque vous modifiez son alimentation. Même si actuellement il ne mange que des pizzas, votre objectif n’est pas de causer ou aggraver des carences nutritionnelles.

[image: ]Montrez votre journal alimentaire (voir la section précédente) à votre médecin ou un nutritionniste et demandez quelles sont les interventions alimentaires qu’il recommande.

Votre médecin doit continuer à surveiller la santé de votre enfant afin qu’il puisse recommander des compléments alimentaires nécessaires à l’équilibre nutritif, lequel peut être momentanément mis en cause dans l’alimentation quotidienne. Votre médecin ou nutritionniste devra également effectuer des tests appropriés. Les tests sont nécessaires si l’enfant prend des doses très élevées d’un certain complément alimentaire, par exemple.

Il n’existe pas de test absolument fiable pour déterminer qui réagira positivement à tel ou tel régime alimentaire. Cependant, les tests de laboratoire peuvent vous aider à décider si essayer un régime sans gluten et sans caséine en vaut la chandelle, et convaincre le cas échéant les autres membres de la famille. La liste suivante mentionne des tests que vous pouvez demander à votre médecin :


	Le test d’allergie alimentaire IgG peut fournir des indices concernant les intolérances alimentaires ; la plupart des laboratoires procèdent à ce test à partir d’une prise de sang.



	Le test d’allergie alimentaire IgE, qui repose également sur une prise de sang, recherche l’immunoglobuline E, un type de protéine qui est produit contre un aliment spécifique – un anticorps spécifique de la nourriture qui circule dans le sang. La personne doit être confrontée à ce type de nourriture pour que le corps ait, ensuite, ce type de réaction.





[image: ]Au début d’une intervention, nous ne recommandons pas de dire aux autres (enseignants, parents, amis, thérapeutes) quels régimes vous essayez spécifiquement. De cette façon, si quelqu’un signale des changements chez votre enfant, cela ne découlera pas d’idées préconçues. Toutefois, si vous pensez que ces mêmes personnes peuvent entraver vos efforts en donnant à l’enfant des aliments que vous voulez éliminer, vous devez envisager de les informer.

[image: ]Si votre enfant prend des médicaments pendant l’intervention diététique, n’arrêtez pas leur prise sans en parler à votre médecin. Si vous constatez des améliorations résultant des compléments alimentaires, vous pourriez diminuer la médication à titre d’essai, mais non pas sans la supervision de votre médecin.




Faciliter la transition

Il peut être difficile de changer vos habitudes alimentaires, et encore plus difficile de changer celles de quelqu’un d’autre. Cela est particulièrement vrai dans le cas des enfants autistes, qui peuvent refuser d’essayer de nouveaux aliments, et se cantonner aux aliments qu’ils aiment.

[image: ]Accepter le changement est plus facile quand il est progressif et accompagné de substituts alimentaires agréables. Essayez de remplacer les aliments incriminés par de nouveaux aliments que l’enfant aime au lieu d’éliminer des catégories entières d’aliments qui peuvent être des produits de base de l’alimentation de l’enfant. Cherchez à recréer les aliments préférés de votre enfant sans les ingrédients incriminés. Par exemple, vous pouvez faire de la pizza sans farine de blé, avec une garniture de fromage sans caséine (voir la section sur le blé et les produits laitiers). Vous pouvez aussi aider votre enfant à découvrir de nouveaux aliments préférés. N’hésitez pas à expérimenter de nouveaux plats et des cuisines ethniques (avec la permission de votre médecin, bien sûr, voir la section précédente).

[image: ]Soyez conscient que les fabricants d’aliments sont connus pour modifier leurs ingrédients sans avertissement. Les ingrédients de certains aliments changent sans que vous ne le sachiez. On ne saurait souligner assez l’importance de lire les étiquettes sur tous vos achats alimentaires ! Aussi, méfiez-vous des inscriptions « sans sucre » sur les aliments emballés. Ces aliments peuvent être riches d’autres types de sucre, tels que des sucres d’alcool, ou ils peuvent contenir des édulcorants artificiels. Lisez attentivement les étiquettes et n’achetez pas les produits dont l’étiquette mentionne un édulcorant dès la première ou deuxième place.

Il peut être difficile de créer des substituts pour les aliments que votre enfant aimait manger. Il faut être patient et persévérant. La bonne nouvelle pour vous le parent « harcelé et accablé » est que d’autres parents ou des spécialistes ont trouvé des solutions pour vous rendre la vie plus facile. Vous pouvez trouver des livres de cuisine, des sites Web, des catalogues de vente par correspondance, et des collections entières de produits destinés aux régimes spéciaux. La prise de conscience des allergies et intolérances alimentaires continue de progresser, et les entreprises qui produisent du pain sans gluten, des pâtes et des aliments sans produits laitiers se multiplient.




Expérimenter les régimes spéciaux

Pour les enfants qui ont de multiples intolérances alimentaires, il peut sembler que tout ce qu’ils mangent provoque une réaction. Pour tel enfant, un régime visant à éliminer les allergies peut être le meilleur plan d’action. Dans ce régime, vous commencez à partir de zéro en fournissant des aliments fades, comme le riz brun et les légumes verts cuits à la vapeur, que les personnes sensibles peuvent tolérer. Ces aliments peuvent stabiliser la digestion de votre enfant.

Ensuite, vous vous en tenez là pour quelques jours – avec compléments alimentaires en vitamines et minéraux, bien sûr (voir la section sur les compléments alimentaires). Vous pouvez alors commencer à réintroduire d’autres types d’aliments un à la fois, en regardant ce qui se passe. Par exemple, la première semaine vous pouvez ajouter les œufs, la deuxième semaine les noix et les légumineuses, la troisième semaine apportant viande et volaille, et ainsi de suite.

(Comme avec tous les régimes, un médecin ou un nutritionniste clinique vous aidera à mettre en œuvre ce régime en toute sécurité, voir la section sur les professionnels).

Un régime tournant est une autre option qui mérite d’être essayée. Avec ce régime, votre enfant mange certains aliments pendant seulement quelques jours et puis il arrête. Ces aliments entrent et sortent dans le régime. Ce processus permet à votre enfant de se confronter à des aliments auxquels il est sensible, tout en réduisant l’exposition.

[image: ]Si vous réintroduisez un aliment douteux, et que vous voyez une réaction, l’éliminer du corps peut prendre plusieurs jours. Et quelles que soient les interventions que vous tentez, vous devez les mettre en œuvre lentement, une à la fois, afin de pouvoir identifier ce qui, exactement, provoque un effet positif ou négatif.

[image: ]Manger des aliments identiques ou similaires plusieurs fois de suite aggrave les intolérances des personnes concernées. Par exemple, quand vous mangez des céréales à base de blé avec du lait le matin, des pizzas pour le déjeuner, et des pâtes au parmesan pour le dîner, vous mangez toujours la même chose (produits laitiers et blé), mais sous différentes formes.




Manger à l’extérieur

Manger à l’extérieur quand on suit un régime spécial peut être difficile, mais les temps changent.

Lorsque vous voyagez, vous devez emporter autant de nourriture que possible pour que votre enfant n’ait pas faim si vous ne pouvez pas lui trouver des repas appropriés. La bonne nouvelle est que beaucoup de restaurants sont de plus en plus proactifs et reconnaissent les restrictions alimentaires ; de nombreux serveurs sont heureux de vous aider si vous avez des demandes spécifiques. Certains menus ont même des sections désignées sans gluten ou sans produits laitiers. Apportez de la nourriture pour votre enfant dans les restaurants si vous n’êtes pas sûr de trouver quelque chose d’acceptable. Si le serveur ou le patron vous fait des remarques sur la nourriture venue de l’extérieur, expliquez que votre enfant a des sensibilités alimentaires. Le personnel devrait être heureux de vous accueillir. Ne soyez pas timide !

Lorsque votre enfant sera assez grand, il pourra faire sa propre sélection, mais pour l’instant, sensibilisez toutes les personnes qui pourraient lui donner à manger afin qu’elles suivent votre plan. Proposez des encas adaptés aux enseignants pour qu’ils les distribuent au moment voulu, et proposez de cuisiner vous-même des aliments de remplacement pour les fêtes scolaires ou d’anniversaire.

Dans un premier temps, vous serez peut-être réticent à expliquer les détails de ce que vous faites, mais il faudra demander à des étrangers de ne pas donner à votre enfant des aliments sans votre permission. De cette façon, vous pouvez contrôler ce qu’il mange lorsqu’il n’est pas à la maison.





	
	
	
Partie 3

Renforcer l’apprentissage et les compétences sociales

[image: ]
« L’autisme de votre fils affecte toujours son travail mais nous apprenons à vivre avec certains de ses comportements répétitifs. Par exemple, il arrive toujours à l’heure, travaille toujours beaucoup, et me dit toujours quand ma perruque est de travers. »



Dans cette partie…

Les méthodes comportementale, développementale et éducative pour les enfants avec autisme peuvent délivrer des résultats exceptionnels. L’astuce est de trouver un programme élaboré spécialement pour répondre aux besoins de votre enfant, sans exploser vos moyens financiers. C’est dans cette optique qu’a été pensée cette troisième partie.

Les enseignants et les parents ont une très grande responsabilité dans le succès de ces programmes. Nous donnons des suggestions pour orienter les professeurs sur ce qu’ils peuvent faire pour aider l’enfant autiste et des explications pour faire connaître aux parents leurs responsabilités (et leurs droits) envers les établissements scolaires. Connaître les lois représente la moitié du combat. Nous vous aidons à choisir en toute connaissance de cause parmi les différentes options, qui peuvent s’avérer très onéreuses, et nous vous indiquons ce que la loi française prévoit pour les enfants autistes. Nous vous donnons des conseils pour comprendre les problèmes sensoriels et comment ils peuvent affecter l’enfant autiste dans son apprentissage et ses expériences. Enfin, nous donnons des astuces pour améliorer les compétences sociales de votre enfant afin qu’il puisse développer des relations saines avec des amis ou des membres de la famille.

	
	
	
Chapitre 9

Choisir une méthode comportementale, développementale ou éducative appropriée


Dans ce chapitre

Savoir ce que l’on peut espérer trouver dans des programmes comportementaux, développementaux et éducatifs

•

Évaluer les approches, interventions et thérapies les plus récentes, de même que leurs philosophies

•

Déterminer quelle intervention (ou interventions) est la plus appropriée pour votre enfant



Bien que les enfants autistes aient souvent de l’intelligence à revendre, ils ont souvent des difficultés à communiquer. Une communication pleine de sens et spontanée ne se manifeste pas naturellement, comme c’est le cas avec les enfants neurotypiques. La plupart des jeunes enfants apprennent par l’imitation, en regardant et en interagissant avec les autres, mais ces aptitudes ne se développent pas comme prévu dans le cerveau autistique.

Un enfant qui a des difficultés à traiter et à répondre à des requêtes verbales (par exemple « comment tu t’appelles ? ») est incapable de prendre part à des situations sociales ou scolaires sans une forme d’aide. Un programme comportemental, développemental et éducatif peut constituer une aide.

Mais il n’y a pas de méthode unique lorsqu’il est question d’enfants autistes et concernés par des troubles du développement. Toutefois certaines généralisations conviennent : une intervention comportementale, développementale et éducative précoce donne aux personnes autistes de fortes chances de réaliser des progrès majeurs vers les aptitudes requises pour réussir à l’école et en société, et ce avant même le début de la scolarité.

Dans ce chapitre, nous expliquons comment les approches les plus connues fonctionnent, ce qu’il faut attendre d’un bon programme à la maison comme à l’école, comment décider quelle intervention est la meilleure pour les besoins de votre enfant et, en combinaison avec les chapitres 4, 6 et 11, comment évaluer les professionnels et les professeurs.

[image: ] Nous explorons d’autres types d’interventions médicales dans la deuxième partie de ce livre, ainsi que des interventions non médicales dans les chapitres 10 et 11 qui peuvent être mises en œuvre en plus des thérapies mentionnées dans ce chapitre. Vous devez évaluer continuellement votre enfant pour déterminer si les programmes que vous appliquez aident – car sinon, pourquoi les garder ? Si votre enfant ne réagit pas à une intervention techniquement parfaite, coûteuse et fondée sur les meilleures théories, vous avez une Rolls-Royce sans roues – coûteuse et impressionnante, peut-être, mais sans la moindre utilité pour se rendre quelque part.


Comprendre ce qu’il faut rechercher dans le maelström des différentes approches

Le fruit des recherches passées dans le domaine de l’autisme a apporté une myriade de méthodes, d’approches et de techniques pour travailler avec des enfants autistes. Beaucoup de parents et d’autres accompagnants se demandent souvent quelles approches ou techniques sont les meilleures.

Malheureusement, décider du contenu effectif d’une thérapie se révèle encore difficile. La difficulté de choisir une méthodologie est aggravée par le manque de recherches sérieuses comparatives entre les différentes approches.

Lorsqu’on cherche à évaluer une méthode, il reste de nombreuses variables telles que les compétences du professeur, la vie à la maison, les heures passées en intervention, les questions médicales, etc. Ces paramètres ont retardé pendant des années des études comparatives. Aujourd’hui, des résultats sont disponibles et la situation s’est améliorée mais il faut sans cesse garder à l’esprit qu’une méthode qui conviendra parfaitement à un enfant ne produira aucun effet sur un autre. On en revient au fait que les formes d’autisme sont très variées et qu’il n’existe donc pas une seule méthode pour améliorer la vie quotidienne d’un enfant autiste.

[image: ]Reformuler la question « quelle est la meilleure méthode » en « quelle méthode est la meilleure pour cette personne actuellement ? » représente une approche bien plus efficace. La meilleure méthode restera donc le programme qui a été conçu individuellement pour les besoins de votre enfant. Alors en premier lieu, avec l’aide d’un professionnel compétent, vous devez choisir une approche dominante, ou peut-être une combinaison d’approches. En vous familiarisant avec les méthodes que nous esquissons dans ce chapitre, il vous sera plus facile de déterminer ce qui correspond le mieux aux défis, à la personnalité et aux besoins familiaux de l’enfant.


Les actions et les comportements qui marchent dans toutes les interventions

La recherche éducative en matière d’autisme est en plein essor. Experts et familles peuvent maintenant dire avec confiance ce qui marche et ce qui ne marche pas. La recherche a montré que les actions et comportements suivants font partie des programmes qui marchent avec les enfants autistes :


	Au moins vingt-cinq heures par semaine d’apprentissage systématique, planifié, fondé sur des éléments concrets, qui cherche à mobiliser l’esprit de l’enfant, et pas seulement à l’occuper.



	Un apprentissage qui met l’accent sur les comportements fonctionnels, porteurs de sens et spontanés, tels que demander un verre d’eau, plutôt que des aptitudes isolées qui n’ont pas de sens dans la communication de la vraie vie, telles que se toucher le nez.

Déterminer les objectifs appropriés pour chaque enfant, tels que le développement de l’indépendance et de la réactivité sociale, que trop d’importance accordée à la décomposition des actions peut occulter.

La décomposition des actions est une technique consistant à subdiviser les tâches en petits éléments, que l’enfant apprend séparément. Cette méthode peut être efficace pour apprendre des aptitudes ponctuelles plutôt que les interactions sociales.



	Prévisibilité et routine au quotidien, au sein d’un cadre dynamique qui évolue au fur et à mesure que l’enfant progresse ;



	Évaluation permanente des résultats ;



	Outils pour que les élèves et enseignants communiquent entre eux.

On voit souvent même chez les enfants les plus brillants des comportements à problèmes tels que se frapper la tête contre quelque chose et se pincer parce qu’ils se sentent frustrés du fait de leur incapacité à communiquer. Vous pouvez éliminer les comportements à problèmes en permettant à l’enfant de faire passer des messages simples, tels que « je suis confus et j’ai besoin d’une pause » ; ceci peut être fait par langage des signes ou par clavier interposé (voir chapitre 10).



	Généralisation des aptitudes acquises dans d’autres environnements.

L’enfant comprend-il le danger que constitue le fait de toucher un four brûlant dans d’autres maisons, et pas seulement dans la sienne, par exemple ?








Les clés du succès dans les interventions éducatives

Dans un cadre scolaire, veillez aux clés suivantes pour un programme couronné de succès :


	Fort taux d’encadrement professeur-élève ;



	Temps passé en présence d’enfants non autistes pour que l’enfant puisse voir les comportements appropriés qui lui ont été schématisés.

L’apprentissage intensif avec d’autres enfants handicapés est nécessaire, mais trop de temps passé avec ceux qui ont des handicaps similaires peut être une entrave.





[image: ]Certains enfants peuvent avoir besoin d’être dans un environnement différent pour un certain temps avant d’être inclus dans un projet pédagogique ordinaire. Pour ces situations, les professeurs doivent avoir un plan d’inclusion graduelle et significative des enfants.


	Plans pour accompagner la transition de la maternelle vers les classes du primaire.

Il est également important de planifier des transitions vers le collège et le lycée au moment opportun. Les jeunes avec autisme plus âgés doivent aussi prévoir la vie après le système éducatif fondamental, ce qui veut dire l’emploi, la vie interdépendante, les interactions sociales et les relations (voir les chapitres 14 et 15).



	Instruction sociale donnée tout au long de la journée – par exemple, apprendre les interactions appropriées avec les pairs, telles que savoir quand c’est son tour, et apprendre les modalités appropriées de communication, tout en apprenant à adopter le point de vue de l’autre.





[image: ]La recherche montre que les personnes avec autisme tendent à manquer d’une fonction appelée la théorie de l’esprit, qui permet d’imaginer des situations à partir de points de vue différents. Dans une étude d’Uta Frith, professeur en développement cognitif à Londres, on montrait à des enfants une boîte contenant un objet qui a été enlevé après le départ de l’un des protagonistes présents dans la pièce. Ce protagoniste revient et les enfants pensaient qu’il savait que la boîte était désormais vide (il ne le pouvait pas puisqu’il était sorti lorsque l’objet avait été ôté de la boîte en son absence). Les enfants ne parvenaient pas à comprendre que l’expérience d’une autre personne pouvait être différente de la leur. La théorie de l’esprit, qui se développe chez les enfants non autistes à l’âge d’environ 3 ou 4 ans, rend les interactions avec les autres biens plus faciles. Ne pas avoir cette aptitude est source de difficultés pour beaucoup de personnes autistes. Toutefois, lorsque des groupes de personnes autistes se rencontrent lors de conférences sur l’autisme, elles semblent se comprendre bien entre elles. Peut-être que la réalité que nous constatons est la suivante : les difficultés des personnes autistes à comprendre le cerveau non autistique – et celles des gens non autistes pour comprendre les schémas de la pensée autistique.






Explorer les approches et les interventions les plus répandues

Dans cette section, nous explorons certaines méthodes populaires pour enseigner aux enfants autistes des compétences vitales telles que la communication, les interactions sociales, les savoirs scolaires, et un comportement approprié. Ces compétences leur permettront de mener des vies épanouissantes et productives au mieux de leur potentiel. Nous privilégierons en particulier sept approches ici : cinq méthodes/interventions/thérapies et deux philosophies, que vous pouvez utiliser pour combiner certaines méthodes en fonction des besoins de l’enfant.

Nous espérons que vous en trouverez une ou plusieurs adaptées aux besoins et objectifs de votre enfant. En récapitulant les traits saillants de ces méthodes, nous essayons d’expliquer brièvement qui applique chaque méthode et quels sont les principaux apports distinctifs de chaque approche particulière.

[image: ]Mauvaise nouvelle. Le prix à payer pour ces méthodes est élevé. La question que vous devez vous poser demeure cependant : combien cela vous coûterait de ne pas mettre en œuvre ce dont votre enfant a besoin ?

Combien cela vous coûterait de ne pas tenter une méthode qui peut faire la différence entre une vie d’assistanat et une vie indépendante, épanouissante et productive (voir la quatrième partie pour plus d’informations sur ces sujets).

Nous savons que cette réalité est difficile. Il n’est pas facile pour la plupart des gens concernés d’aligner de telles sommes. Pour quelques recommandations sur le bon usage de votre argent en vue de bien prendre soin des personnes avec autisme, voir la fin de ce chapitre ainsi que les chapitres 16 et 18.


L’analyse comportementale appliquée (ABA)

L’ABA, Applied Behavioral Analysis ou analyse comportementale appliquée, est une méthode pour apprendre et renforcer les comportements appropriés. Elle a été développée par le psychologue Ivar Lovaas à l’institut Lovaas d’intervention précoce de l’université de Californie. Les professionnels utilisent souvent les techniques de l’ABA en tant que socle pour concevoir des interventions comportementales pour les personnes autistes.

Lovaas a mis en place ses techniques de modification de comportements pour apprendre aux enfants à réagir aux requêtes visant à les faire communiquer, et ses méthodes sont devenues l’un des standards de l’approche comportementale dans l’autisme.

Vous pouvez trouver l’ABA dans certaines écoles privées, où les enfants travaillent avec des éducateurs spécialisés et d’autres professionnels encore, ainsi que dans les cabinets de certains thérapeutes travaillant en libéral qui se spécialisent dans le travail avec les enfants autistes. Note : les prestataires ABA doivent être certifiés par un organisme.

[image: ]Assurez-vous que le praticien qui applique la méthode ABA prend en compte le niveau cognitif-développemental de l’enfant, aussi bien que d’éventuelles déficiences neurologiques, telles que des accidents cérébraux subcliniques pouvant affecter son comportement (contrairement à d’autres accidents cérébraux, les accidents subcliniques ne laissent à percevoir aucune manifestation extérieure, si ce n’est de possibles périodes « d’absence »).


Comprendre le fonctionnement de l’ABA

Actuellement, la méthode ABA met davantage l’accent sur les activités qui sont proches de l’enfant, avec un apprentissage dans des situations naturelles pour lui, et l’usage de sa curiosité pour un sujet donné pour construire les leçons. En bref, l’approche ABA s’efforce d’être plus proche de la manière dont les enfants apprennent naturellement et moins un exercice scolaire ou de développement d’aptitudes.

L’accent est mis sur l’implication constante de l’enfant, en le détournant d’activités telles que les jeux répétitifs ou l’autostimulation (également connue en tant que « stimming », voir le chapitre 10). L’ABA n’est pas destinée à être désagréable à l’enfant ; elle doit comporter beaucoup de pauses, de récompenses, et d’opportunités pour jouer.


Aller au cœur du comportement

Le concept d’analyse de la situation antérieure, du comportement et des conséquences peut être l’un des apports les plus précieux de l’ABA. Analyser la source du comportement et ce qui peut le causer est important, quelle que soit la méthode ou l’approche que vous utilisez. Le défi de la compréhension du sens du comportement commence par l’examen de la situation antérieure. Par exemple, supposons que votre enfant ait une crise de colère lorsque vous allumez la télévision. Vous voulez analyser ce qui cause ce comportement. Peut-être que votre enfant fait l’expérience d’une surcharge émotionnelle du fait du son aigu qui sort du tube cathodique du téléviseur (la plupart des gens ne peuvent pas même l’entendre), ou peut-être qu’il perçoit la succession d’images sur l’écran de la même manière que la plupart des gens voient une lumière stroboscopique. Une possibilité plus rare est que votre enfant recherche l’attention.

Les conséquences d’un comportement réfèrent aux conditions qui maintiennent le comportement. En agissant ainsi, l’enfant vous pousse à éteindre la télé. Avec un peu d’expérimentation, par exemple en utilisant un écran numérique plutôt qu’un tube cathodique pour éliminer la possible surcharge sensorielle, vous pouvez vous acheminer vers une solution au comportement à problème (vous pouvez en apprendre plus sur l’analyse du comportement en utilisant une évaluation comportementale, voir le chapitre 11).




Décomposer l’action en petits éléments

Vous pouvez également entendre le terme « essai discret » lorsque vous explorerez l’approche ABA. L’essai discret était la forme initiale de l’ABA. En utilisant le concept de l’essai discret, on décompose une aptitude ou routine en de petites portions, et l’on apprend ensuite chaque partie séparément, pour les lier ensuite ensemble en une procédure unique. L’apprentissage par essai discret se déroule en face-à-face et met l’accent sur l’acquisition de compétences de base par une approche très systématique et cohérente de la part du praticien. Par exemple, un enfant passait des heures à nouer les lacets de ses chaussures ou à beurrer une tartine. Voici quelques exemples d’étapes pour beurrer une tartine :


	Ouvrez le placard.



	Prenez une petite assiette et placez-la sur l’évier.



	Ouvrez la boîte à pain.



	Prenez un morceau de pain et placez-le sur l’assiette.



	Ouvrez le frigo.



	Prenez le beurre et placez-le sur l’évier.



	Prenez la partie supérieure de la boîte contenant le beurre et placez-la sur l’évier.



	Ouvrez le tiroir à couteaux.



	Prenez un couteau à beurre et tenez-le dans votre main droite.



	Utilisez le couteau à beurre pour couper un petit morceau de beurre.



	Maintenez le pain sur l’assiette par les bords avec votre main gauche.



	Avec le beurre vers le bas, essuyez le couteau sur la surface du pain, avec de larges déplacements et une légère pression.



	Prenez un autre morceau de beurre (voir étape 10) si nécessaire.



	Répétez les étapes 10, 11 et 12 jusqu’à ce que la surface du pain soit couverte de beurre.





Si l’enfant réalise la tâche correctement, récompensez-le. Vous ne renforcez pas les réponses incorrectes : vous les effacer systématiquement par des essais répétitifs. Certains enfants peuvent être en mesure de combiner des étapes, d’autres peuvent avoir besoin de décomposer encore certaines étapes. Il ne reste qu’à espérer que le beurre ne soit pas trop froid et se tartine aisément !






Les conclusions sur l’efficacité de l’ABA

Est-ce que l’ABA marche ? L’étude de Lovaas de 1987 montrait que quarante heures par semaine aboutissaient à une augmentation significative des aptitudes. Toutefois, les critiques soulignaient que l’étude ne portait que sur un petit nombre d’enfants autistes sélectionnés et de haut niveau, et non pas sur un échantillon aléatoire.

[image: ]Beaucoup ont repris la conclusion de Lovaas en disant que moins de quarante heures hebdomadaires n’avaient aucun effet, ce qui n’est pas nécessairement vrai. Les recherches montrent que les enfants qui bénéficient d’une méthode ciblée et intensive – peu importe laquelle – peuvent progresser avec seulement vingt-cinq heures par semaine.

Le type de routine structurée que fournissent les programmes comportementaux fonctionne bien pour beaucoup de gens avec autisme. Tout comme certaines personnes neurotypiques, beaucoup de personnes autistes ne réagissent pas bien à des changements fréquents et ont besoin d’aide pour gérer de nouvelles situations. Certaines personnes autistes ont besoin de plus de structure que d’autres, et l’ABA peut être une façon d’y contribuer.




Le comportement verbal appliqué (AVB)

Le comportement verbal appliqué (Applied Verbal Behavior, AVB) est une approche à l’ABA qui met l’accent sur le développement du langage. Les programmes AVB, fondés sur les théories du psychologue comportemental B. F. Skinner sur l’origine du comportement verbal, sont devenus populaires au cours de la décennie écoulée. Skinner a décomposé le langage dans les catégories suivantes :


	requêtes ;



	imitation ;



	labels expressifs ;



	suivre les instructions ;



	répondre à des comportements verbaux.





L’AVB apprend aux enfants à imiter, suivre des instructions, les comprendre, et ce que Skinner a appelé « manding » : faire des requêtes en utilisant la voix, les signes ou un système PECS (Picture Exchange Communication System, système de communication par échange d’images, voir le chapitre 10 pour plus d’informations sur le PECS).

L’idée derrière l’AVB est que le langage est le fondement de beaucoup d’autres aptitudes ; ainsi, en apprenant le langage d’abord, vous rendez les autres aptitudes plus faciles à acquérir.

L’AVB diffère des pratiques traditionnelles de l’ABA en ce qu’elle est moins formelle et structurée, et que le processus se déroule plus dans un environnement naturel pour l’enfant. De même, l’approche essaie de minimiser les erreurs par une sollicitation systématique suivie d’un effacement. L’approche dispose de moins d’études que l’apprentissage par essais discrets, mais les principes fondamentaux en sont similaires.






La thérapie de la vie quotidienne (Daily Life Therapy, DLT)

Le Dr Kiyo Kitahara de Tokyo a conçu la thérapie de la vie quotidienne (DLT) dans les années 1960. Initialement enseignante de maternelle, Mme Kitahara a commencé à formuler les principes de la DLT en travaillant avec l’un de ses enfants qui était autiste. En plus d’une pratique sportive vigoureuse et d’un programme artistique, la DLT reflète la philosophie japonaise en mettant l’accent sur l’interaction de groupe plutôt que sur l’apprentissage intensif en tête-à-tête avec un professeur que l’on trouve dans les autres méthodes. L’instruction se passe dans une salle de classe avec d’autres enfants ; les praticiens fournissent les supports requis pour permettre à l’enfant autiste de bénéficier de l’enseignement orienté vers le groupe.

Bien que la DLT soit avant tout une méthode utilisée pour des enfants externes, il demeure possible pour un nombre limité d’élèves d’être pensionnaires, auquel cas les principes de la DLT sont généralisés aux situations de leur vie. Les enfants âgés de 3 à 13 ans sont acceptés, et peuvent rester jusqu’à ce qu’ils atteignent l’âge de 21 ans si nécessaire. À l’heure de l’écriture de ces lignes, il n’y a pas de certification de praticiens de la DLT, et cette approche n’est disponible qu’au Japon et à Boston. Toutefois, des écoles en Corée du Sud, Uruguay et au Royaume-Uni mettent en place des programmes de DLT avec le soutien de Musashino Higashi Gakuen (Japon) et de l’école Higashi de Boston.


Comprendre comment fonctionne la DLT

Certains experts, y compris le Dr Kitahara, constatent que les enfants apprennent plus lorsqu’ils sont exposés aux interactions avec les autres jeunes. Par conséquent, la DLT met l’accent sur la dynamique de groupe plutôt que l’apprentissage individuel des autres méthodes. La DLT souligne également l’importance de l’éducation physique et de la régulation émotionnelle par l’art, la musique et les apprentissages scolaires – des sujets qui forment le cœur du programme. Le programme met également l’accent sur l’acquisition et le développement de la communication et des aptitudes de la vie quotidienne.


L’éducation physique

Les praticiens de la DLT pensent que l’exercice régulier et rigoureux constitue le socle de la bonne santé. Les enfants des écoles Higashi (au Japon ou à Boston) commencent la journée en faisant du jogging ou en apprenant à faire du monocycle, à marcher sur des échasses, à faire des sauts avec écart latéral et d’autres exercices de gymnastique tels qu’on en voit lors des fêtes scolaires.

Les éducateurs des différentes écoles Higashi jugent que l’exercice régulier aide à réduire l’autostimulation excessive et les comportements agressifs, favorise de meilleures habitudes de sommeil, et prépare la voie de la stabilité émotionnelle et du succès scolaire. De plus, avec les endorphines sécrétées lors d’exercices physiques réguliers, les élèves (et les enseignants de même) se sentent beaucoup mieux. La figure 9-1 montre des étudiants qui participent à une course, pour laquelle ils se sont entraînés de manière régulière par du jogging et d’autres activités physiques.


Figure 9-1

Étudiants de l’école Higashi participant à une course.


[image: ]



La régulation émotionnelle

La maîtrise des compétences d’autonomie contribue au développement de l’estime de soi et à la stabilité émotionnelle, ce qui est vital pour vivre avec les autres et avec soi. Les programmes de Higashi dans les arts et la musique commencent là où l’éducation physique s’arrête. Chaque enfant apprend à jouer de la flûte – pas seulement pour les aspects musicaux, mais aussi pour mettre en œuvre des compétences vitales pour la communication et la vie avec les autres. Un exemple de collaboration avec les autres pour un objectif commun est l’étonnant groupe de jazz des écoles Higashi, qui se produit régulièrement à Boston. En plus de la musique, le large programme artistique de la DLT permet de faire apparaître le travail des étudiants sur les couvertures de livres et d’autres lieux encore.




La scolarité

L’éducation est le premier motif de scolarisation de la plupart des élèves. Comme pour les autres aspects de la vie quotidienne dans les écoles DLT, les professeurs travaillent avec un groupe. Toutefois, les écoles proposent aux élèves avec autisme un taux d’encadrement fort. Les éducateurs de l’école s’efforcent d’amener les élèves aussi près que possible des niveaux scolaires des écoles habituelles.








L’intervention développementale et relationnelle sur les différences individuelles (DIR)

Les praticiens de la DIR (Developmental Individual Difference Relation-Based Intervention), une approche développée par Stanley Greenspan et Serena Wieder, voient l’autisme d’un point de vue développemental plus que comportemental. La DIR est un modèle moins structuré d’intervention comportementale, se focalisant sur le renforcement et l’élargissement du lien émotionnel entre l’enfant et son accompagnant. Cette méthode est souvent désignée comme étant la méthode Floortime ; toutefois, la composante Floortime n’est qu’une partie de cette approche.

Allant au-delà des descriptions que le DSM fait de l’autisme (voir chapitre 2), Greenspan et Wieder mettent en lumière le fait que les enfants avec autisme tendent à avoir des particularités biologiques à régler qui interfèrent avec le traitement de l’input sensoriel, et qu’ils ont des difficultés avec la planification motrice et le séquençage des tâches.


Comprendre le fonctionnement de la DIR

Comme les méthodes TEACCH et SCERTS (discutée plus loin dans ce chapitre), la DIR est centrée sur l’usage de thérapies existantes tout comme sur le développement de nouvelles approches pour aider les enfants à franchir six étapes hiérarchisées fonctionnelles et développementales. L’une des contributions uniques de la DIR consiste dans le fait que les praticiens prennent en compte la personnalité de chaque enfant lorsqu’ils l’amènent dans le monde des relations sociales. En plus, on met l’accent sur le travail avec toute la famille et non pas seulement avec l’enfant.

Dans leur livre L’Enfant avec des besoins spécifiques (The Child With Special Needs, Perseus Books), Greenspan et Wieder identifient six étapes développementales que l’enfant avec autisme doit franchir afin de développer les compétences nécessaires de communication, de pensée et de gestion du monde sur le plan émotionnel. Du fait de la nature développementale de ces étapes, l’enfant doit la première avant de tenter de passer à la suivante.

La liste suivante présente les six étapes qu’un praticien DIR qualifié aide un enfant à franchir :


	L’autorégulation et l’intérêt pour le monde. Le succès dans la première étape signifie que l’enfant peut utiliser ses cinq sens externes (vue, toucher, goût, odorat et ouïe), de même que ses deux sens internes (vestibulaire, pour l’équilibre, et la proprioception, ou conscience de son corps) pour rassembler des informations sur son environnement. Dans le même temps, l’enfant apprend l’autorégulation, permettant des interactions réussies avec son environnement. L’enfant commence à former des liens de connexion avec les objets et les gens autour de lui (vous pouvez en apprendre plus sur les sens dans le chapitre 10).

Un enfant qui n’a pas dépassé ce stade devient submergé par l’input sensoriel, aboutissant à un comportement traduisant l’irritation, comme les pleurs ou une crise de colère. D’autres enfants peuvent être peu intéressés par leur environnement et sembler détachés. La plupart des interactions avec votre enfant à ce point doivent être alors de nature sensori-motrice, telles que les balancements, les chatouilles et les rebondissements. Vous devez être conscient du niveau de régulation de l’enfant pour ne pas le surstimuler.



	L’intimité. Un enfant à cette deuxième étape recherche l’interaction avec ses pairs et les autres d’une manière chaleureuse, joyeuse et aimante. L’enfant prend les fils ténus de l’étape 1 qui le lient aux objets et aux gens et les utilise avec succès pour en tirer de la joie et du plaisir. Si l’enfant n’atteint pas cette étape, il interprète son environnement comme un lieu confus, effrayant et douloureux, ce qui aboutit souvent à un désir de chercher la compagnie des adultes, qui ont généralement plus de patience que les autres enfants.



	La communication dans les deux sens. À la troisième étape, l’enfant comprend l’impact de ses interactions avec les autres, ce qui aboutit à une plus grande confiance lorsqu’il est en groupe. L’enfant met en œuvre une communication bilatérale avec les gestes pour à la fois initier l’interaction et réagir aux messages des autres. L’enfant peut désormais tisser les fils de l’interaction avec son environnement en un tissu l’y liant plus fortement.

Il peut être difficile d’entrer en contact avec un enfant qui n’atteint pas ce niveau ; il peut sembler oublieux, paraître se contenter d’observer les choses de côté, comme s’il voulait s’impliquer mais sans savoir comment. L’enfant fait face à des difficultés pour lire les informations nonverbales et relevant de la pragmatique du langage, exigeant une aide extérieure pour faciliter les interactions et prendre l’initiative.





[image: ]Les praticiens de la DIR se réfèrent à l’initiation de la communication comme à l’« ouverture », et à la réponse aux communications d’une autre personne comme à la « fermeture » d’un cercle de communication.


	La communication complexe. Une fois que l’enfant maîtrise les fondements de la communication, il peut maintenant relier une série d’attitudes afin de transmettre les souhaits et les intentions, et il peut discerner ces attitudes chez les autres également. Les fils de la connexion, qu’il a désormais tissés, deviennent plus forts lorsqu’il se rend compte de la force de ses tentatives de communiquer.

Les questions de l’intégration sensorielle peuvent être la cause de l’échec à dépasser ce stade. Ne pas atteindre les acquis de cette étape implique que l’enfant sera débordé lorsque la complexité de la communication bilatérale augmentera.



	Les idées émotionnelles. Un enfant qui maîtrise la cinquième étape peut s’engager dans un jeu de représentations. Par exemple, il peut utiliser une voiture-jouet pour imiter des courses automobiles, des voyages, des accidents et des réparations plutôt que de retourner la voiture pour en faire tourner les roues. Une fille peut nourrir sa poupée et lui dire « bonne nuit » lorsqu’il sera temps d’aller dormir. L’enfant commence également à relater ses activités. Ses mots ont désormais un sens. Ils ne font pas que symboliser des objets, des événements, des gens et des idées. L’enfant peut utiliser des mots pour expliquer ses pensées et sentiments, et pour créer des histoires sur des sujets donnés, tels que la voiture ou la poupée.

Un enfant qui ne peut maîtriser ce niveau peut toujours manifester un intérêt pour des jouets et rester calme, mais il ne communiquera que face à la motivation d’un besoin. Par exemple, l’enfant peut passer la plus grande partie de son temps à tourner les roues de la voiture-jouet, plutôt que de l’envisager comme un objet capable de conduire à un endroit donné.



	La pensée émotionnelle. Un enfant qui maîtrise cette étape peut relier des fragments d’expression émotionnelle et des événements lors desquels il joue à faire semblant pour former une broderie de liens émotionnels. Par exemple, plutôt que de jouer avec des poupées ou des voitures séparément de tout, l’enfant peut relier les deux activités. Une fois que la poupée est allée dormir, papa et maman poupée peuvent la mettre dans la voiture pour aller acheter une glace ou pour jouer chez un ami. L’enfant développe une meilleure compréhension de soi et de comment ses actions affectent une autre personne, et vice versa. L’enfant peut interagir à des niveaux supérieurs d’émotion étant donné que ses compétences verbales et spatiales se sont améliorées. Par exemple, l’enfant peut maintenant dire « je suis heureux que vous m’ayez donné des cookies et du lait ».

Un enfant qui ne peut maîtriser cette étape reste incapable de lier les fragments émotionnels pour former une broderie complète. Bien qu’il puisse sembler que l’enfant ait maîtrisé les étapes émotionnelles antérieures, parfois les réussites sont défaites par le stress, et l’enfant ne peut plus refermer des cercles de communication.





Avec l’évolution de la DIR et de l’ABA (voir la section sur l’ABA), certains experts de l’autisme remarquent que la DIR est complémentaire avec l’ABA, étant donné que chacune emprunte à l’autre ce qui fonctionne chez elle. La composante « essais discrets » de l’ABA est souvent préférée chez les enfants manquant d’aptitudes cognitives de base et de compétences d’interaction. Toutefois, les critiques de l’ABA soutiennent que cette méthode se concentre tellement sur les apprentissages de base qu’elle en limite les enfants. Ils accomplissent des tâches sans comprendre ce qu’ils font. Les défenseurs de l’ABA soulignent que cette technique continuant d’évoluer, beaucoup de critiques ne s’appliquent plus. Par exemple, on ne pulvérise plus de l’eau ou du vinaigre sur un enfant pour le « désinciter » à faire quelque chose.






La méthode de Miller

Arnold Miller est le créateur de la méthode de Miller, issue du Centre de développement linguistique et cognitif du Massachusetts. La méthode de Miller vise à combler les lacunes dans la manière dont l’enfant perçoit et pense le monde, ainsi que dans le progrès développemental de l’enfant par le biais d’un concept de système – en d’autres termes, elle utilise l’envie de compléter des unités de comportement comme un biais pour apprendre d’autres choses. Le véhicule pour l’apprentissage est l’élévation sur des structures spécialement bâties à environ un mètre du sol.

L’aspect développemental de la méthode de Miller fait que les enfants avec des troubles du spectre autistique sont considérés comme complètement ou partiellement bloqués à des étapes antérieures de développement ; par conséquent l’approche structure les interventions de manière à favoriser le développement. La composante cognitive de la méthode de Miller promeut le développement cognitif en structurant l’environnement de telle sorte qu’il conduit à un développement cognitif renforcé. L’accent mis sur les processus de pensée contraste avec les autres approches, plus concentrées sur le comportemental, qui dédient le gros de leurs efforts aux stimuli et aux réactions.

Ce qui est unique avec la méthode de Miller c’est la supervision par vidéo, par laquelle Arnold Miller et d’autres responsables contrôlent les sessions.


Comprendre comment fonctionne la méthode de Miller

Défini par Arnold Miller, le fondateur de la méthode, comme une unité organisée de comportement autour d’un objet, d’une personne ou d’un événement, le concept de système sert de moteur à la méthode de Miller. Un système est une organisation cohérente (fonctionnelle ou non) de comportement qui implique un objet, un événement ou une personne. Les systèmes peuvent être assez petits, comme l’ouverture et la fermeture de portes, ou plutôt élaborés, comme le tri alphabétique de livres sur une étagère. Le signe distinctif d’un système bien constitué est le désir de l’enfant de continuer l’activité après une interruption.

Le concept de système joue un rôle dans le rétablissement d’un développement normal dans la méthode de Miller de deux manières :


	En construisant sur le fondement des comportements répétitifs (systèmes) que l’enfant a réussi à bâtir, comme le fait d’aligner des objets ;



	En apprenant à l’enfant certains comportements qu’il n’a pas réussi à développer spontanément en introduisant des activités répétitives, par exemple apprendre à l’enfant comment verser de l’eau depuis une tasse.





Les praticiens de la méthode de Miller utilisent la puissance d’un système interrompu pour apprendre la communication fonctionnelle et pour étendre la conscience générale de l’enfant du monde autour de lui. Si vous omettez le dernier mot d’une chanson en anticipant la réaction de l’enfant qui sera de le dire pour compléter la chanson en question, vous interrompez le système musical dans l’espoir que l’enfant s’implique.

Pour qu’un développement typique se mette en place, les praticiens de la méthode de Miller pensent que l’enfant doit passer à travers les cinq étapes indiquées dans la liste suivante. L’enfant fait l’expérience des quatre premières étapes antérieures au « répertoire » (la cinquième) au niveau fonctionnel pré-exécutif. En d’autres termes, l’enfant est amené à agir grâce à des événements de son environnement sans mettre en jeu la cognition :


	La première étape est l’orientation, où l’enfant réalise ses contacts initiaux grâce à un stimulus de son environnement.

Par exemple, l’orientation chez un enfant peut se dérouler lorsqu’il regarde un hochet qu’un adulte secoue à proximité.



	Après l’orientation, l’enfant s’engage en interagissant avec le stimulus.

Pour reprendre l’exemple du hochet, l’engagement survient dès que l’enfant fait un geste vers le hochet et réalise un contact avec lui. Arnold Miller croit que l’orientation et l’engagement sont des prérequis pour former un système.



	Un système se forme lorsque l’enfant commence à agir sur le stimulus ou développe une autre unité de comportement répétitive, prévisible et organisée autour de lui.

L’enfant forme un système lorsqu’il commence à agiter le hochet après l’avoir touché ou qu’il développe un autre comportement répétitif et prévisible.

L’enfant « possède » le système si les deux actions suivantes surviennent :

- Le comportement continue sur sa lancée ;

- L’enfant fait une tentative compensatoire pour continuer le comportement une fois que le hochet est enlevé en agitant sa main comme s’il tenait encore le hochet. Vous observerez des actions compensatoires si, par exemple, une chanson est jouée et que l’exécutant s’arrête sur la pénultième note. Les membres de l’audience réagissent souvent pour compléter la chanson interrompue (système) en chantant la note finale.

Désigné comme une disruption de système, l’enlèvement du hochet déclenche souvent une tentative fonctionnelle de communication pour continuer le comportement qui consistait à agiter l’objet, ce qui mène communément à un accès de colère. Toutefois, avant que l’accès de colère ne survienne, il faut mettre en place une tentative de communication fonctionnelle, telle qu’une vocalisation destinée à obtenir à nouveau le hochet ou peut-être un signe.

Lorsque la communication fonctionnelle survient, le praticien doit immédiatement rendre le hochet à l’enfant. Si la session aboutit à une crise de colère, le praticien doit rendre le hochet ou faire un autre essai pour réduire ou éviter la crise de colère. Le concept de l’usage de la disruption de système est un concept central de la méthode de Miller.



	Un rituel se forme lorsqu’un input sensoriel majeur émanant du système déclenche tout le comportement.

Par exemple, la simple vue, le toucher ou le son du hochet font que l’enfant agite sa main comme s’il tenait effectivement le jouet. Si vous placez d’autres jouets dans la pièce, vous remarquerez que l’enfant se sentira toujours poussé à interagir seulement avec le hochet. Car ces nouveaux jouets ne peuvent susciter des stimuli suffisants, ils demeurent extérieurs à « son système ». L’enfant qui a pu former un système est dominé par ce système : il lui manque l’aptitude de choisir, de s’engager ou non dans le système.



	La phase finale, où les praticiens de la méthode de Miller essaient d’amener tous les enfants est le répertoire. À cette étape du développement, l’enfant a le choix.

L’enfant peut choisir d’interagir avec le hochet ou avec un autre jouet. La fonction postexécutive se développe peu à peu avec le temps. Il va pouvoir quitter (ou non) progressivement l’envie de n’interagir qu’avec le stimulus majeur ou bien de commencer à interagir avec les autres jouets. Cet événement intérieur peut être appelé le choix.





[image: ] Les structures élevées sont utilisées dans la méthode de Miller avec l’idée d’améliorer la conscience du monde environnant chez l’enfant. Tout comme vous faites plus attention au lieu où vous êtes si vous êtes sur une planche surélevée, les enfants avec autisme peuvent mieux se concentrer s’ils sont placés sur des lieux élevés. Les concepts mis en jeu lorsqu’ils travaillent avec la structure élevée sont ensuite généralisés au sol (vous pouvez trouver des plans pour construire des structures élevées sur le site www.cognitivedesigns.com).

En plus de promouvoir une attention renforcée, la structure surélevée limite la tendance des enfants avec autisme à « dévisser » de l’espace. Enfin, la structure améliore ce qu’Arnold Miller considérait comme « l’architecture », à savoir que le visage de l’enfant est au même niveau que les visages des adultes.

L’une des formes les plus remarquables de structures élevées est le carré en hauteur (voir la figure 9-2). Cette structure est constituée de quatre planches de 45 cm placées à près d’un mètre du sol sur quatre grandes boîtes en bois, et est peinte en jaune avec une décoration en bleu. Chacun des quatre angles a des étapes où l’enfant peut travailler des concepts tels qu’ « ouvrir », « fermer », « prendre », « donner », etc.

[image: ]Plusieurs praticiens doivent être présents pour s’assurer que l’enfant ne tombe pas.


Figure 9-2

Un carré surélevé pour améliorer la concentration et la généralisation.


[image: ]







L’intervention de développement de relations (RDI)

À partir de 1996, Steven Gutstein et Rachel Sheely ont conçu la méthode RDI (Relationship Development Intervention), fondée sur des concepts mis en place par des méthodes antérieures, telles que l’ABA, la méthode de Miller et la DIR. Comme dans ces deux dernières méthodes, les praticiens de la RDI se focalisent sur la suppression des retards et des différences dans la cognition, les émotions, la communication et les interactions sociales qui causent des difficultés aux personnes autistes.

[image: ]Pour que la méthode RDI soit un succès, une implication familiale importante est nécessaire. Les parents et d’autres membres de la famille doivent aider à guider l’enfant vers plus de flexibilité et de réflexion en présentant des situations nouvelles et de plus en plus imprévisibles, autant de défis au développement de l’enfant. En plus des membres de la famille, le praticien, l’équipe scolaire et d’autres soutiens doivent s’engager auprès de l’enfant avec autisme pour que la méthode fonctionne.


Comprendre le fonctionnement de la RDI

La RDI met l’accent sur l’accès des gens avec autisme à une grande qualité de vie. Les praticiens atteignent cet objectif en développant chez les enfants l’intelligence dynamique présente chez la plupart des personnes non autistes. Les praticiens essaient de créer des leçons amusantes et agréables pour toutes les personnes impliquées pour rendre les transitions impliquant l’intelligence dynamique plus faciles pour tous les participants.

Ceux d’entre nous qui s’engagent dans des conversations spontanées et racontent des blagues peuvent tenir l’intelligence dynamique pour évidente. L’intelligence dynamique crée également les liens émotionnels que sont les clins d’œil complices, la collaboration avec les autres, le fait de tirer satisfaction de la présence d’amis proches et de partenaires, et de vivre une vie interdépendante comme il sied.

Une expérience de corégulation en marchant

Faites l’expérience suivante avec un ami ou un collègue : en marchant dans le hall ou dans la rue, modifiez votre vitesse tout en maintenant la conversation. Le plus vraisemblablement, votre ami se calera sur votre vitesse de marche de manière inconsciente. Si vous lui demandez s’il a remarqué quelque chose sur votre façon de marcher, il peut se rendre compte que vous avez changé de cadence ; toutefois, vous avez dû attirer son attention sur ce point pour qu’il en prenne conscience.

Si votre ami s’est synchronisé sur vous en marchant, c’est qu’il a corégulé avec succès son comportement avec vous. Bien que nous considérions la corégulation comme acquise, comme quelque chose survenant naturellement chez la plupart des gens, les personnes autistes peuvent ne pas avoir cette compétence majeure pour les interactions sociales. Toutefois, les personnes avec autisme peuvent acquérir les aptitudes de corégulation : c’est un point sur lequel la RDI se concentre. 



Les six domaines de l’intelligence émotionnelle

Les praticiens de la RDI s’efforcent d’apprendre aux enfants autistes comment accéder aux plaisirs de la vie en développant six aires d’intelligence émotionnelle, comme indiqué sur le site de la RDI (www.rdiconnect.com) :


	Le référencement émotionnel permet à une personne de comprendre comment une autre personne se sent par le biais de moyens de communication verbaux, nonverbaux et d’autres encore. Par exemple, vous pouvez partager la joie qu’une autre personne éprouve, ou le regard désapprobateur d’un professeur face au crachat d’un élève.



	La coordination sociale est ce que les gens utilisent pour se caler sur les émotions des autres ou les compléter. Par exemple, vous pouvez exprimer de la tristesse pour un ami quand il relate une mauvaise nouvelle ou consciemment afficher un visage heureux pour le convaincre que « tout ne va pas si mal après tout ». La coordination sociale inclut également l’aptitude à remédier aux mauvaises passes ou aux malentendus lors de la communication.



	Le langage déclaratif permet de faire des déclarations sur le monde en utilisant des mots ou la communication nonverbale. Cette compétence permet à la personne avec autisme d’exprimer et de partager sa curiosité, participer à des interactions, partager les perceptions et les sentiments, et coordonner les actions avec les autres. Par exemple, le langage déclaratif consiste à dire : « Le soleil brille aujourd’hui » ou « Vous pouvez le faire ».



	La pensée flexible, également connue comme « déplacement cognitif », vous permet de suivre le flux d’événements, même quand il est imprévisible. C’est ainsi que vous pouvez dire « Bien que le cours de maths de 14 heures ait été annulé en raison d’un conseil de classe, je vais rester calme et poser à mon prof de maths la question que j’avais à l’heure du déjeuner ».



	Le traitement de l’information relationnelle implique l’aptitude à adapter le volume de votre voix à l’environnement. Par exemple, une voix forte dans un espace clos n’est pas la même chose qu’une voix forte à l’extérieur. Vous traitez également l’information relationnelle quand vous savez adapter votre vitesse de marche à celle d’une autre personne. Dans ce cas, il n’y a pas de rythme correct unique ; la vitesse est fondée sur des facteurs externes.



	« Prospective » et « rétrospective » se réfèrent à des façons de prédire et d’évaluer. Par exemple, lorsque vous êtes en mesure de prédire l’issue d’une situation où vous avez fait preuve de politesse et avez dit « merci ». La rétrospective permet à une personne de se rappeler un moment où un parent ou un ami s’est énervé quand elle a omis de le remercier pour ses efforts.








Les huit principes directeurs de la RDI

Éduquer les enfants avec autisme dans les six domaines de compétence mentionnés dans la section précédente forme un fondement permettant à un praticien de la RDI de se concentrer sur huit principes directeurs pour permettre aux enfants autistes d’interagir avec succès avec les gens et leur environnement.

Un de mes professeurs de menuiserie disait souvent : « plus vous allez vite, plus vous rétrogradez ». Il en va de même avec la RDI. Vous devez prendre le temps nécessaire pour atteindre le succès, parce que vous devez donner le temps à l’enfant de bien maîtriser les compétences antérieures qui servent de fondement pour le développement ultérieur.


	Construire un fondement solide. Les praticiens déterminent des résultats systématiques et mesurables du programme de l’enfant. Par exemple, un résultat possible peut être que l’enfant devienne souple dans le choix entre un certain nombre de jouets.



	Mettre en place un environnement convivial. Le rythme et les modifications sont fondés sur une évaluation minutieuse des capacités de l’enfant. Ainsi, il aura un environnement sûr dans lequel il pourra explorer de nouvelles façons d’interagir. En d’autres termes, le rythme des activités est souvent ralenti lorsque l’enfant a à faire un choix et quand on l’encourage à faire des choix différents.



	Mettre en œuvre une participation guidée par une relation de type maître-apprenti. Elle est habituellement assurée par les parents quand ils travaillent côte à côte avec l’enfant pour lui faire explorer et développer de nouvelles façons de comprendre l’environnement. Vous pouvez souhaiter qu’une autre personne importante dans la vie de l’enfant serve de « maître ». Dans un premier temps, le maître dirige et l’enfant ne fait que des choses bien déterminées. Au fur et à mesure que l’enfant développe une plus grande capacité de co-régulation, le maître commence à jouer un rôle de point de référence pour le traitement des situations nouvelles et confuses. L’objectif final de ce principe est que l’enfant devienne un « partenaire junior », s’engageant aux côtés du maître d’égal à égal.



	Améliorer la mémoire épisodique. Les personnes atteintes d’autisme ont souvent une très bonne mémoire des procédures, par exemple en matière d’arithmétique et de descriptions factuelles des événements. La mémoire épisodique, quant à elle, concerne les aspects émotionnels de l’interaction. En « gelant » l’action à des moments clefs, vous créez un projecteur virtuel qui illumine des expériences émotionnelles importantes. Vous trouvez ensuite des moyens de préserver cette mémoire grâce à un réexamen régulier. Raconter des histoires, avec des supports si nécessaire, y réfléchir quotidiennement, est à encourager.



	Motiver pour les systèmes dynamiques. Vous pouvez motiver les enfants en utilisant le principe de la mémoire épisodique de telle sorte qu’ils puissent se rappeler le contenu émotionnel des activités. Les enfants voudront alors revivre ces émotions, une puissante motivation pour répéter les activités.



	Modifier la communication. Les praticiens de la RDI encouragent les enfants autistes à utiliser plus de phrases déclaratives que de phrases impératives. Des phrases déclaratives sont par exemple « nous roulons plus vite », « oh, oh » et « on peut le faire » ; elles se concentrent sur des états émotionnels plutôt que de formuler des questions ou des demandes pour modifier une activité. Les phrases impératives sont par exemple « laisse ce jouet », « regarde-moi », ou « dis s’il te plaît ». Dans le modèle RDI, les phrases déclaratives sont utilisées pour prédire, réfléchir et réguler les interactions et faire preuve de curiosité.



	Créer des opportunités pour la pratique. L’apprentissage accessoire se fonde sur des événements ordinaires et non planifiées. Par exemple, au lieu de simplement laisser votre place à une personne qui en a besoin dans les transports publics, vous pouvez expliquer pourquoi vous le faites.

Les praticiens RDI poussent le concept de l’apprentissage accessoire un peu plus loin. Ils aident les parents à adapter leur emploi du temps pour augmenter le nombre d’événements pédagogiques. Par exemple, une activité aussi simple que marcher dans votre quartier peut être enrichie de moments propices pour la pratique. Vous pouvez adopter une démarche comme des personnages de bande dessinée, arrêter brusquement puis repartir, faire semblant de marcher sur la lune, ou que le partenaire de marche est aveugle et a besoin d’aide de la part de l’enfant.



	Généralisation progressive. Les succès d’un enfant dans les étapes antérieures constituent le socle requis pour se livrer à des activités plus complexes plus tard. À ce stade, il faudra diversifier les personnes et les paramètres. Précédemment, vous aviez supprimé les distractions potentielles, mais à présent vous pouvez les replacer volontairement dans l’environnement de l’enfant dans le but de développer ses compétences à se concentrer sur ce qui est important.

Par exemple, vous pouvez confronter l’enfant à des situations où les cadres de communication se défont et sont impossibles à remettre en place. Vous pouvez introduire des quantités croissantes de distractions et de perturbations dues à une télévision dans la pièce voisine, ou bien vous pouvez « soudainement » être à court de lait : il faudra alors déterminer ce qu’il convient de faire pour corriger de pareilles situations.





Tout au long du processus RDI, les enfants sont encouragés à s’engager dans des interactions de partage d’expériences ; ils ne sont pas limités à des interactions sociales purement utilitaires. L’interaction sociale utilitaire s’appuie sur des scénarios bien rodés et est menée en vue d’un effet spécifique. En d’autres termes, on se sert « d’instruments » ou de moyens pour obtenir quelque chose que nous voulons (une information, de l’argent, de la nourriture, ou tout autre produit). Un exemple pourrait être la commande d’un hamburger auprès d’un caissier. Votre défi est de conduire l’enfant vers des interactions de partage d’expériences, où les gens sont perçus comme des fins en eux-mêmes, permettant de créer des expériences communes. Les interactions de partage d’expérience introduisent de la nouveauté et de la diversité dans nos vies. Deux amis décidant de faire une promenade dans les bois pour le plaisir de voir les arbres peuvent constituer un autre exemple.








Le traitement et l’éducation des enfants autistes et handicapés par la communication (TEACCH)

Le développement de TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped Children) a commencé au début des années 1970 comme une réaction à la pensée dominante que l’autisme serait un trouble émotionnel. Basé à l’université de Caroline du Nord à Chapel Hill, TEACCH met l’accent sur la création de programmes individualisés, en s’appuyant sur les compétences et les intérêts existants, et en respectant la « culture de l’autisme ». En mettant l’accent sur les points forts plus que sur le dépassement des faiblesses, les praticiens TEACCH répondent à une critique généralement faite à de nombreux programmes destinés à l’autisme.

Avec le modèle SCERTS, TEACCH est plus une philosophie qu’une intervention – une philosophie fondée sur l’évaluation des enfants autistes en fonction de leurs besoins et en utilisant des approches déjà existantes pour les aider à mener une vie épanouissante et productive.


Comprendre comment fonctionne TEACCH

Pas tout à fait une « méthode » au sens le plus strict, TEACCH est en fait un programme de santé publique consistant en des services pour les personnes autistes. Au départ, le programme était disponible uniquement en Caroline du Nord, mais maintenant vous pouvez le trouver dans de multiples endroits à travers le monde. Étant donné que TEACCH est plus une philosophie de traitement qu’une méthode spécifique, les praticiens de TEACCH utilisent plusieurs techniques et méthodes – telles que l’environnement d’apprentissage très structuré de l’analyse comportementale appliquée (ABA) et l’approche centrée sur l’individu de la DIR – en diverses combinaisons en fonction de besoins de l’individu et des compétences qu’il vient d’acquérir.

Les praticiens TEACCH soulignent l’importance de comprendre les caractéristiques des personnes autistes, socle incontournable pour organiser leur environnement et optimiser les chances de réussite.

Vous ne trouverez pas de thérapeutes ou de consultants certifiés TEACCH en tant que tels. Bien que le programme TEACCH propose un certain nombre de conférences, de séminaires et d’ateliers pour l’apprentissage de la démarche, aucun programme officiel ne forme les gens pour devenir des praticiens TEACCH « certifiés ». Cependant, les éducateurs du monde entier assistent aux sessions de formation organisées par TEACCH et utilisent ces supports pour l’éducation des enfants avec autisme – parfois dans une salle de classe orientée TEACCH.

Un exemple fondamental des efforts des praticiens TEACCH pour travailler avec, plutôt que contre, l’autisme se trouve dans leur approche de l’enseignement structuré. Fondée sur la compréhension de la façon dont les personnes autistes pensent et fonctionnent, la méthode d’enseignement structuré implique une organisation minutieuse de l’environnement et un arrangement prévisible des tâches et des événements.

Selon l’ouvrage fondateur The TEACCH Approach to Autism Spectrum Disorders, par Gary B. Mesibov, Victoria Shea et Eric Shopler, les praticiens utilisent les éléments suivants pour s’assurer que l’enseignement structuré est en phase avec les caractéristiques des personnes sur le spectre de l’autisme :


	Organisation de l’environnement physique : les praticiens de TEACCH affirment que les enfants autistes ne comprennent pas toujours où ils sont censés être, et préconisent alors de déterminer des limites physiques et géographiques claires.

Que ce soit à l’école, à la maison, au travail ou dans le quartier, là où les activités ont lieu, il y a des frontières. Celles-ci sont clairement définies par le placement des meubles et par des indices visuels, tels que des mots pour les élèves qui peuvent lire et des rappels picturaux pour les enfants qui ne le peuvent pas. Par exemple, un jeune enfant peut avoir besoin de zones délimitées pour le jeu, les devoirs, pour manger ou aller à la salle de bains. Un enfant plus âgé peut avoir des espaces pour le travail, pour les loisirs, et pour s’exercer aux tâches ménagères.



	Séquence prévisible d’événements : la prévisibilité est importante pour réduire l’anxiété et aider les personnes autistes à réussir. Vous pouvez renforcer la prévisibilité pour les personnes autistes (et les autres) en mettant en œuvre un agenda quotidien ou une série planifiée d’étapes pour les activités telles que le travail, les thérapies, les corvées et les loisirs. Les élèves dans un programme TEACCH ont à la fois un agenda scolaire régulier et un agenda particulier pour leurs activités personnelles, qui ressemble beaucoup aux listes « à faire » utilisées par de nombreuses personnes.



	Routines et flexibilité : les routines peuvent aider à donner du sens à un monde confus, en donnant une sensation d’ordre et de prévisibilité. Prescrire de saines habitudes contribue également à dissuader les personnes autistes de développer des routines non fonctionnelles, comme d’avoir à sentir tous les ordinateurs d’une salle d’informatique avant de commencer à travailler.

Toutefois, pour qu’une personne avec autisme se prépare à un monde de changements continuels, vous aurez à inclure la flexibilité dans les routines. Par exemple, vous pouvez conserver la même routine pour le dîner, tout en ajoutant quelques variations dans la nourriture, les assiettes que vous utilisez, vos ustensiles alimentaires, votre placement à la table, et ainsi de suite.



	Agendas visuels : les autistes ont tendance à avoir un fonctionnement visuel plutôt que fondé sur la langue. Par conséquent, fournir à titre de référence une photo ou un calendrier écrit réduit le risque pour une personne d’oublier ce que vous avez dit oralement. Un agenda visuel peut également aider à surmonter des transitions telles que prendre le bus pour aller à l’école, se déplacer d’un endroit à un autre, et même de se préparer à aller au lit. Enfin, et peut-être surtout, les agendas visuels favorisent l’indépendance en rendant moins nécessaire le soutien des adultes plus tard dans la vie, le tout en plus de favoriser le sentiment de sécurité et de compétence.

Les agendas visuels peuvent comporter du texte pour les personnes capables de lire ou au contraire n’avoir que des images pour les personnes qui n’ont pas encore développé leurs compétences de lecture. Vous pouvez utiliser des objets tels qu’une souris d’ordinateur pour représenter le temps passé derrière l’ordinateur en tant que symboles lors de la création du calendrier. Les praticiens TEACCH soulignent l’importance de faire en sorte que l’agenda de chaque jour se distingue de celui de la veille dans une certaine mesure afin d’empêcher les enfants de trop s’attacher à une routine (ce qui n’est que trop facile à faire !).



	Activités visuellement structurées : les personnes avec autisme ont tendance à avoir des compétences visuelles considérables, en plus d’une nécessité à avoir une représentation concrète des tâches et activités. Par conséquent, vous pouvez susciter l’intérêt d’une personne avec autisme plus facilement si vous lui donnez quelque chose à voir, tenir ou toucher. Les praticiens TEACCH s’efforcent de fournir les éléments visuels suivants aux personnes avec autisme :


	Éducation : l’une des méthodes d’enseignement visuel fait appel à la fourniture d’un échantillon de la tâche terminée, comme une lettre déjà pliée en trois, prête pour l’expédition. Vous pouvez également fournir des instructions écrites, ou utiliser un modèle ou une silhouette pour indiquer exactement où la personne doit placer un objet – une silhouette d’assiette pour dresser la table, par exemple.



	Organisation : beaucoup de personnes avec autisme sont dépassées lorsque les supports sont mal rangés. Vous avez peut-être des objets pouvant couvrir les autres, pour que ces derniers ne puissent pas être vus ; vous devriez ranger ainsi ces supports avant que la personne ne commence à travailler avec eux.



	Clarté : fournir trop de supports pour une tâche peut rendre les autistes confus. Cependant, vous pouvez faire en sorte qu’une armada de supports ressemble à une petite milice si vous classez les supports nécessaires pour une tâche en utilisant différentes formes, couleurs et textures pour accentuer les différences. Par exemple, si vous fournissez deux enveloppes différentes lors de la préparation du courrier en vue de son expédition, vous pouvez utiliser deux couleurs en contraste comme le bleu et le jaune pour aider à différencier les enveloppes.







	Systèmes de travail/activité : les systèmes de travail/activité constituent un moyen utile pour les personnes avec autisme d’aborder les tâches et les situations, et ils marquent le temps qui s’est écoulé entre le milieu et la fin d’une activité. En bref, ces systèmes permettent d’organiser les tâches avec les quatre éléments suivants présents à l’esprit :


	Quoi ? Les praticiens doivent décrire la ou les tâches. Parfois, la tâche peut être aussi simple que le pliage d’une feuille de papier en trois.

D’autres fois, elle peut être l’une des nombreuses tâches du mailing : mise sous pli, timbrage, mise des enveloppes dans un bac pour l’expédition.



	Combien ? En un mot, la quantité. Combien de morceaux de papier l’enfant pliera, ou combien d’enveloppes préparera-t-il pour l’expédition ?



	Quels progrès ai-je faits, et quand serai-je au bout de mes peines ? On mesure le plus souvent le progrès visuellement. Le praticien peut utiliser un sablier indiquant clairement le passage du temps. Pour plier des feuilles de papier ou préparer des enveloppes, l’augmentation du nombre d’enveloppes prêtes à l’envoi et la quantité décroissante de travail à faire peuvent servir de repère visuel. Vous pouvez signifier qu’une tâche est terminée avec une cloche ou une sonnerie d’alarme indiquant que le temps est écoulé. Une tâche est terminée lorsque tout le travail est fait.



	Qu’est-ce qui se passe ensuite ? Pour ce qui est de la mise sous pli, le praticien peut signifier la fin avec un dessin placé préalablement sur la table sous les enveloppes indiquant le passage à l’étape suivante. Des exemples de « prochaines étapes » peuvent être d’aller voir l’enseignant ou d’aller chercher de nouvelles enveloppes sur l’étagère pour reconstituer le stock. Ces instructions peuvent également faire partie d’un agenda fondé sur des images pour les personnes nonverbales.

Comme avec les agendas, vous pouvez représenter les systèmes de travail/activité comme il le faudra pour que la personne puisse comprendre – que ce soit avec des images, des mots ou des objets qui symbolisent les événements.












Le modèle transactionnel de soutien pour la régulation émotionnelle de la communication sociale

Le SCERTS (Social Communication Emotional Regulation Transactional Support Model) résulte d’un travail de collaboration entre Barry Prizant, Amy Wetherby, Emily Rubin, Amy Laurent et Patrick Rydell. Similaire à la méthode TEACCH (que nous venons d’examiner), l’une des principales caractéristiques de ce modèle est d’utiliser toutes les approches possibles qui correspondent au mieux aux besoins de l’enfant, ce qui en fait plus une philosophie qu’une méthode au sens strict.

Partant du constant qu’aucune approche unique ne peut valoir pour tous les enfants autistes, les collaborateurs, qui sont des experts dans le domaine de l’autisme, se sont efforcés de développer un modèle qui commence par évaluer les besoins des enfants avec autisme. Et plutôt que de réinventer l’eau chaude, ils ont décidé de faire usage des interventions existantes, sur la base des évaluations réalisées.

Contrairement à d’autres approches que nous décrivons dans ce chapitre, SCERTS peut être employé sans l’intervention de praticiens. Les développeurs de SCERTS proposent ce modèle sous la forme d’un manuel facile à lire qui fournit la méthodologie et des conseils pour les éducateurs, thérapeutes, membres de la famille, et d’autres qui répondent aux besoins des gens sur le spectre de l’autisme.

L’enfant est considéré comme un participant actif dans son apprentissage plutôt que d’un seau que vous auriez à remplir de connaissances et compétences. L’approche SCERTS met aussi fortement l’accent sur la coordination entre toutes les personnes accompagnant l’enfant avec autisme.


Comprendre le fonctionnement du SCERTS

Le modèle SCERTS est fondé sur les trois éléments suivants :


	Communication sociale ;



	Régulation émotionnelle ;



	Supports transactionnels.





Selon le livre The SCERTS Model : A Comprehensive Educational Approach for Children with Autism Spectrum Disorders (Brookes), rédigé par les créateurs de l’approche SCERTS, les praticiens de SCERTS soulignent que la plus grande partie de la croissance et du développement lors de l’enfance a lieu dans un environnement social de routines quotidiennes et d’expériences plutôt que dans l’isolement. Le manuel indique en outre l’importance de correctement instruire les parents, les accompagnants et tous ceux qui aident l’enfant avec autisme.

Cela leur permet d’aider l’enfant à développer ses compétences de communication et de régulation de ses états émotionnels dans le monde social. Ces compétences sont essentielles pour réussir à l’école, à la maison et dans son quartier.

Les praticiens du SCERTS commencent par évaluer les aptitudes de l’enfant dans les domaines de la communication sociale, de la régulation émotionnelle et des supports transactionnels. Les praticiens utilisent alors, avec de fréquentes réévaluations pour s’adapter aux changements dans les besoins de l’enfant, les approches et les thérapies qui correspondent le mieux aux besoins de l’enfant.


La communication sociale

Mettant fortement l’accent sur l’aptitude à communiquer, les développeurs du SCERTS estiment que le niveau de compétences en communication sociale d’une personne affecte directement sa réussite dans les relations et sa qualité de vie, qu’elle soit ou non autiste.

Par conséquent, enseigner à un enfant autiste la communication est considéré comme une partie essentielle de toutes les méthodes. Les praticiens se concentrent sur deux domaines majeurs du fonctionnement lorsqu’ils élaborent un programme de SCERTS :


	Attention conjointe : elle renvoie à l’idée de partager un point de référence avec une autre personne. Un exemple d’attention conjointe est d’être capable de suivre où un interlocuteur pointe du doigt ou de regarder l’objet ou la personne qu’il regarde.

Les praticiens peuvent enseigner l’attention conjointe en adoptant des réactions verbales et faciales exagérées face à un imprévu ou un événement attendu. Vous pouvez apprendre à l’enfant à suivre un point en le montrant du doigt, en tournant la tête, et en regardant les jouets ou d’autres objets que l’enfant aime qui sont, au début, partiellement cachés à la vue. Idéalement, ces objets doivent être à proximité et nécessaires pour accomplir une certaine tâche. Après que l’enfant est en mesure de suivre cette communication non verbale, vous pouvez essayer de réduire l’ampleur de votre geste de montrer du doigt, puis faire de même avec le fait de tourner la tête, ne laissant que les yeux pour indiquer la direction de l’objet (ou des objets).



	Usage de symboles : il fait référence à la façon dont une personne communique. Certains enfants qui sont plus gravement touchés par l’autisme peuvent être à un stade présymbolique, en utilisant des gestes ou des objets pour communiquer. Par exemple, un enfant au stade présymbolique peut lever les bras s’il veut que papa le soulève.

Le stade symbolique est marqué par l’usage de signes et d’images symboles telles que celles du système PECS (PECS, voir le chapitre 10), et/ou de la communication verbale fonctionnelle. Idéalement, un enfant sera en mesure d’adapter les modalités de communication selon les besoins : ainsi, si papa ne peut pas entendre une demande parce qu’il porte des écouteurs, l’enfant peut utiliser une image PECS ou faire un geste avec ses bras.

Être à l’aise à la fois avec l’attention et l’utilisation de symboles permet à l’enfant de satisfaire ses besoins et réduit sa dépendance à l’égard des comportements inacceptables ou difficiles comme unique mode de communication.

Étant donné que SCERTS est une philosophie plutôt qu’un programme, le développement des compétences dans les différents aspects de SCERTS sera enseigné différemment à chaque enfant. Par exemple, un enfant peut mieux apprendre l’utilisation des symboles à travers une approche par essai discret de type ABA, en faisant appel à des graphiques PECS. Mais pour un autre enfant il peut être préférable d’utiliser le programme d’accentuation des symboles de la méthode de Miller.








La régulation émotionnelle

Nous apprenons tous mieux quand nous sommes libres des pensées distrayantes et des interférences de l’environnement, par exemple un marteau-piqueur à l’œuvre dans la rue. Toutefois, la plupart des gens peuvent ignorer ces perturbations extérieures. Pour les personnes autistes, il est beaucoup plus difficile de réguler ses états émotionnels internes tout en ignorant les stimuli de l’environnement. L’accent que le SCERTS met sur la régulation émotionnelle est très utile pour les personnes autistes en leur permettant de vivre correctement dans leur environnement.

La régulation émotionnelle vise à trouver ou maintenir un niveau optimal de stimulation émotionnelle. Cela rend l’enfant (ou l’adulte) disponible à l’apprentissage, en lui permettant d’avoir des interactions satisfaisantes avec l’environnement en général. Le programme SCERTS apprend aux enfants comment solliciter et comment réagir au soutien des adultes dans les trois domaines de régulation suivants :


	Régulation mutuelle : face à un excès de stress, une stimulation excessive, ou une situation émotionnellement déstabilisante, on enseignera à l’enfant autiste comment demander ou accepter l’aide d’une autre personne pour retrouver le calme, et ce, en utilisant n’importe quel système de communication qui fonctionne dans son cas. Par exemple, si un enfant avec autisme commence à se sentir trop stimulé lors d’une fête d’anniversaire bruyante, il demandera à sa mère de le ramener chez lui.



	Autorégulation : l’autorégulation consiste à apprendre à l’enfant comment rester à un niveau optimal de stimulation lorsqu’il est confronté à une situation potentiellement stressante. Par exemple, une personne autiste peut prendre avec lui des boules Quiès en allant au cinéma, au cas où le volume serait trop fort ; on peut également lui apprendre à regarder une fiche portant l’inscription « je vais bien » pour se rassurer en cas de besoin.



	Retrouver l’équilibre après une dérégulation extrême : cette récupération peut être la régulation la plus difficile à réaliser car elle intervient après qu’une personne autiste a été tellement stimulée qu’elle a soit fait une crise, soit s’est effondrée. On apprend à la personne comment se sortir d’un état d’extrême dérégulation, par exemple en allant chercher le calme dans la chapelle de prière d’un aéroport où l’on n’est plus stimulé par la foule et le bruit.








Les supports transactionnels

Les deux précédentes composantes (communication sociale et régulation émotionnelle) du SCERTS confèrent des capacités d’adaptation à l’enfant autiste utiles pour l’interaction avec les autres et le maintien d’un niveau optimal de stimulation. Le troisième volet du SCERTS, à savoir les supports transactionnels, sert comme une sorte de colle qui lie les deux premières parties, en permettant aux parents, enseignants, thérapeutes, et même aux autres enfants d’apprendre à mieux accompagner les personnes avec autisme. Les gens peuvent apporter un soutien transactionnel dans quatre domaines principaux :


	Interpersonnel, c’est-à-dire entre les personnes ;



	Dans l’éducation formelle mais aussi les situations quotidiennes survenant dans tous les domaines de la vie ;



	Pour les familles : en généralisant harmonieusement les acquis entre éducation, vie dans le quartier et vie familiale ;



	Les professionnels et autres prestataires de services.














Choisir la meilleure méthode pour votre enfant

C’est tout un art : il n’y a pas une seule bonne réponse. Vous aurez à trouver l’approche qui convient le mieux à l’enfant.

Quelle approche parmi celles que nous décrivons dans ce chapitre vous « parle » le plus et vous donne envie d’en savoir plus ? Nous espérons, plusieurs d’entre elles ! Pour plus d’efficacité, toute la famille doit prendre part au processus d’intervention. Certains modes de vie sont plus compatibles avec une approche plus normative, fondée sur des règles, telle que l’ABA. Une autre famille peut se focaliser sur les niveaux de développement et les interactions, en fonction des intérêts de l’enfant, avec des interventions telles que la méthode de Miller ou la RDI.

Maintenant, fort de ce que vous avez appris des fondements des approches les plus connues, vous pouvez commencer à affiner votre sélection.

Les conseils d’autres parents peuvent être très utiles. N’oubliez simplement pas que les suggestions des autres reposent sur la façon dont leurs thérapeutes et les approches choisies ont fonctionné ou non pour les personnes atteintes d’autisme qu’ils accompagnent. Les besoins de ces personnes peuvent être différents de ceux de votre enfant. Le choix vous appartient, ainsi qu’à la personne avec autisme que vous accompagnez, et à d’autres personnes, tels que les membres de la famille, les thérapeutes, les amis, et parfois l’établissement scolaire de votre enfant – votre système scolaire – qui peuvent soutenir cette personne. (Certaines écoles peuvent demander telle ou telle méthode, mais vous avez toujours la possibilité de faire d’autres choix quant à l’éducation de votre enfant ; voyez les chapitres 11 et 12.)




Le financement du programme de votre choix

Quel que soit le programme que vous choisissez pour votre enfant, le prix risque d’en être élevé. Après tout, vous embaucherez une personne ou un groupe de personnes pour travailler avec votre enfant, avec tous les frais que cela implique.

Avant d’abandonner les programmes en raison du coût, examinez vos options. Beaucoup de parents avec un revenu moyen ou inférieur à la moyenne ont réussi à financer la thérapie de leur enfant en se rendant compte que le bénéfice à long terme de ce choix l’emporte sur le stress financier à court terme. Le choix est une question de jugement que vous seul pouvez faire pour votre famille.


Explorer vos possibilités

Vous avez beaucoup d’options à votre disposition – des options qui ont fonctionné pour les autres familles. Elles vont depuis les changements majeurs de mode de vie jusqu’aux petits arrangements. Voici quelques possibilités :


	Tournez-vous vers vos proches pour leur demander de participer, trouvez un emploi supplémentaire, ou prenez un logement plus petit. N’hésitez pas à emprunter de l’argent si nécessaire. Soyez conscient des sacrifices que vous faites pour l’avenir de votre enfant.



	Organisez un événement caritatif, par exemple un match sportif ou une loterie, dont les profits seront dédiés au financement d’un programme.



	Apprenez aux étudiants comment travailler avec votre enfant autiste (les pénuries de professionnels dans certains endroits font qu’il est difficile de trouver des gens qualifiés). Parlez à d’autres parents ou demandez autour de vous pour avoir des contacts.



	Déménagez vers un département ou une région où il y a davantage de services pour les personnes handicapées. Nous connaissons même des familles qui se sont temporairement séparées afin d’obtenir des prestations, l’un des conjoints gardant son emploi.



	Demandez à votre établissement scolaire d’augmenter ses services aux personnes handicapées, et allez au tribunal si nécessaire. Il y a un nombre croissant d’avocats spécialisés en droit du handicap et ils sont prêts à vous aider.





Nous ne recommandons pas que vous vous lanciez vous-même dans le suivi et la pratique d’une de ces méthodes, du moins pas plus de quelques heures par semaine, parce que vous aurez déjà assez à faire. Dans certains cas, l’assurance maladie couvre les prestations à domicile. L’autisme est, après tout, un problème médical.

En France, il est possible de recourir à un certain nombre de dispositifs mis en place par l’assurance maladie et la MDPH (Maison départementale des personnes handicapées) pour la prise en charge de nombreux frais. Il existe un guide juridique édité en 2012 qui répertorie les démarches et les documents à fournir pour accéder à ces prises en charges spécifiques que vous trouverez à l’adresse suivante :

http://www.vaincrelautisme.org/sites/default/files/guide_juridique_2012.pdf





	
	
	
Chapitre 10

Gérer les différences sensorielles et d’apprentissage


Dans ce chapitre

Synchroniser les aptitudes de votre enfant avec son environnement pédagogique

•

Réussir une communication fonctionnelle

•

Gérer les problèmes cérébraux par la neurothérapie

•

Comprendre et évaluer les difficultés sensorielles de votre enfant

•

Surmonter les difficultés sensorielles qui entravent le développement de votre enfant



Fermez les yeux et imaginez à quoi ressemble un chat. Voyez-vous un félin générique avec deux oreilles, quatre pattes et une queue ? La plupart des gens sont dans ce cas, mais Temple Grandin, l’auteur du best-seller Penser en images et personne avec autisme, ne peut imaginer un chat générique, ou un autre animal. Elle ne peut se souvenir de ce à quoi ressemble un chat qu’en faisant défiler mentalement les images des chats qu’elle a vus précédemment. Apprendre des informations séquentielles non visuelles est un défi pour Temple Grandin et pour ceux qui sont comme elle. L’algèbre est un concept qu’elle n’a jamais pu saisir, par exemple, parce qu’elle ne peut former des images à partir de ce qui s’y déroule ; en revanche, elle peut comprendre la géométrie.

Bien que toutes les personnes autistes n’aient pas une vision photographique du monde avec tous les détails qui vont avec, la plupart d’entre eux perçoivent le monde différemment. Leurs sens ne traitent pas l’information de la même manière, de sorte qu’ils voient, entendent, sentent, goûtent et touchent d’une manière unique. Dans ce chapitre, nous expliquons les modalités inhabituelles qu’ont les personnes avec autisme de faire l’expérience de leurs mondes, en vous donnant les moyens de gérer leur comportement unique, et de mettre en place certaines interventions éducatives et sociales qui peuvent les aider, et ce afin qu’ils puissent communiquer et traiter l’information sensorielle. Une intervention est un système, un traitement ou un outil qui sert à aider les personnes avec autisme à surmonter les difficultés qui sont les leurs. Voici les trois catégories d’interventions de base dont nous discutons dans ce chapitre :


	Systèmes dédiés à la communication et aux interactions sociales : ce sont des outils conçus pour aider les personnes autistes à communiquer leurs besoins par des moyens que les personnes sans autisme peuvent comprendre.



	Aides à l’intégration sensorielle : ce sont des interventions sur mesure pour aider le cerveau à organiser l’information qu’il reçoit des organes sensoriels.



	Neurothérapie : il s’agit d’une thérapie visant à réentraîner le cerveau afin qu’il puisse retrouver le calme et profiter au mieux des médicaments – ou réduire sa dépendance à ces derniers.





[image: ]Les idées du présent chapitre ne s’appliquent pas systématiquement à toutes les personnes avec autisme. L’autisme est un large spectre qui inclut les personnes ayant des symptômes légers à graves, et ces symptômes varient. C’est pourquoi nous insistons constamment sur la nécessité de faire du sur-mesure. Nous ne pouvons pas vous donner une formule générique qui fonctionne pour tout le monde.


L’apprentissage autiste : transférer les connaissances, fournir un cadre

Tous les enfants peuvent apprendre, mais chaque enfant apprend d’une manière différente. Comprendre la façon unique par laquelle votre enfant apprend et utiliser ce savoir de manière utile peut faire la différence entre l’échec et le succès. Et avec ce dernier vient une incessante motivation pour apprendre davantage. Le cerveau – en particulier le cerveau d’un jeune enfant – est ouvert au changement, construisant sans cesse de nouvelles connexions en fonction des stimulations émanant de l’environnement. Le cerveau autiste n’est pas différent à cet égard. Les connexions nouvelles se créent à travers tout le spectre de l’autisme, des personnes les plus concernées aux moins atteintes.

Toutes les personnes autistes ne pensent pas en images, mais beaucoup ont du mal à généraliser – une activité naturelle pour un cerveau typique. Lorsque vous généralisez, vous formulez des principes généraux à partir du particulier. Lorsque l’on pose des questions sur ce qu’elle aime à une personne avec autisme, elle peut énumérer tous les types d’animaux qu’elle connaît au lieu de faire une déclaration générale, comme « j’aime les animaux ». L’esprit autiste se concentre sur des exemples concrets et spécifiques, pas nécessairement sur l’image globale. Les personnes avec autisme voient moins la forêt que les arbres qui la composent.

Dans les pages suivantes, vous trouverez comment aider un enfant autiste à acquérir une vue globale, en mettant l’accent sur les concepts et les idées, et vous verrez comment une routine structurée peut faire toute la différence quant à la capacité de l’enfant à apprendre.


Penser de manière conceptuelle et transférer les concepts

Vous pouvez aider les enfants autistes à penser plus en concepts en les incitant à mettre les détails ensemble pour former des idées – de préférence avec des symboles visuels. Vous pouvez expliquer des concepts abstraits comme « plus » ou « moins » avec des objets et non par des mots. Pour enseigner des fractions, par exemple, vous pouvez utiliser un morceau de papier ou un fruit que vous couperez en quarts, tiers, moitiés. Et pour enseigner le mot « fraction », vous montrerez le mot avec l’image pour que l’enfant puisse former une association entre les deux.

Prenez l’exemple des animaux présenté dans l’introduction à cette section. Supposons que vous souhaitiez apprendre à un enfant autiste les catégories de chiens. Chaque fois que vous iriez faire un tour ou une promenade, montrez les différents types de chiens quand vous les voyez. Identifiez le chien en tant que chien et dites de quel type de chien il s’agit (bouledogue, dalmatien, etc.). Dites ce qui en fait un chien et pas un chat ou un oiseau. Les livres illustrés montrant de nombreux types de chiens peuvent être utiles.

[image: ]Une personne avec autisme fonctionne le mieux avec des éléments concrets, littéraux, et non dans l’abstrait. Expliquer un concept avec des descriptions détaillées n’est pas aussi efficace que de montrer une image ou l’objet lui-même. « Une image vaut mille mots » est tout à fait vrai pour une personne avec autisme. Et pour compliquer les choses, une personne autiste aura tendance à prendre les expressions idiomatiques comme la citation précédente si littéralement qu’elle pourra demander : « Quels sont les mille mots ? »

Les enfants sévèrement autistes (ou les enfants concernés par l’autisme classique, voir le chapitre 2) peuvent avoir besoin d’utiliser le toucher pour apprendre de manière fiable. Vous pouvez accompagner un enfant présentant des symptômes autistiques sévères en lui prenant la main et lui demandant de toucher les objets impliqués dans une nouvelle tâche, parce qu’il ne peut pas percevoir la forme visuellement si son traitement des données visuelles est altéré.

Un enfant autiste peut aussi avoir de la difficulté à transférer une compétence nouvellement apprise, comme faire ses lacets, à une nouvelle tâche si vous modifiez tant soit peu la situation. Par exemple, si vous lui donnez une autre paire de chaussures qui a, par exemple, des lacets colorés faits d’un matériau différent, il peut ne pas être en mesure d’utiliser les compétences qu’il a récemment acquises pour les nouer. Bien que les deux situations puissent vous sembler identiques, l’enfant autiste ne se rend pas compte que les lacets sont toujours des lacets et qu’il peut les attacher de la même manière, quand bien même ils seraient différents de ceux auxquels il est habitué. Vous devez également veiller à ce que les textures restent plus ou moins les mêmes. Si vous en introduisez de nouvelles, vous devez laisser le temps de s’acclimater à l’enfant sévèrement autiste.

[image: ]Lorsque vous présentez une situation nouvelle à un enfant autiste, même si seulement un ou deux détails ont changé, vous devez prendre soin de le familiariser avec ces nouveaux aspects qui peuvent causer de la confusion. S’il doit aller dans une nouvelle école, par exemple, vous pouvez l’aider en l’y emmenant avant le premier jour pour en faire une visite, où vous expliquerez ce qui se passera et où vous lui montrerez où sont les différents éléments et comment les utiliser. Vous pouvez même organiser une rencontre avec ses nouveaux enseignants.

N’oubliez pas de faire preuve de compréhension et de compassion. Les inquiétudes normales qu’un enfant a lorsqu’il est confronté à une nouvelle situation, comme le jour de rentrée à l’école, sont augmentées par ses difficultés à transférer les comportements aux nouvelles situations – des situations qui paraissent conceptuellement similaires mais qui lui semblent être différentes.




Intégrer la routine dans la vie quotidienne

Une des choses les plus difficiles à comprendre au sujet des troubles du spectre autistique est la grande importance que de nombreuses personnes avec autisme accordent aux structures et aux routines. Susie hurle si elle ne peut pas regarder sa vidéo préférée d’un bout à l’autre, même si elle l’a vue un nombre incalculable de fois. Bobby veut absolument ranger ses voitures et camions par taille décroissante, et si un autre enfant y met du désordre, il ne peut pas retrouver son calme jusqu’à ce qu’il remette chaque jouet à sa place. Will doit mettre ses chaussures après ses chaussettes, et si ses parents ne peuvent pas localiser immédiatement ses chaussures préférées, il les demande encore et encore, comme un disque rayé, et ne mettra pas autre chose ni ne cessera de demander jusqu’à ce qu’il les ait.

Gérer les symptômes de l’autisme n’est pas facile, et devoir faire face aux réactions négatives des autres ne fait qu’ajouter aux difficultés. Une personne autiste peut être aux prises avec un sentiment de chaos et de l’anxiété. Son monde peut être un fourmillement confus d’événements indépendants, avec des sons forts et douloureux ou des lumières trop vives, comme si elle se trouvait dans un parc d’attractions où tout l’environnement est déformé.

Dans une telle situation, la personne ressent la nécessité de donner de l’ordre au monde, pour survivre et avoir un sentiment de sécurité. Ne pouvant pas comprendre ni traiter l’information provenant des organes sensoriels et du cerveau de la façon dont les autres le font, la personne crée sa propre sécurité. Personne ne veut qu’on lui ôte ce sentiment de sécurité – en particulier si vous ne savez pas pourquoi. Vous avez le droit de ne pas comprendre le comportement de l’enfant (et vous n’avez pas à le faire), mais vous pouvez aider en maintenant les routines et en aidant l’enfant à composer avec des routines nouvelles et inconnues.

Les militants dans le domaine de l’autisme pensent que les non-autistes ont causé beaucoup de dégâts en imposant arbitrairement leurs jugements sur ce qui est le comportement logique et acceptable aux personnes atteintes d’autisme. Pour la personne avec autisme, son comportement répond à un besoin et lui semble juste et logique – ce qu’il fait n’est pas irrationnel. Pour cette raison, lorsque vous mettez en œuvre une intervention (voir les sections suivantes de ce chapitre), vous devrez analyser le comportement de l’enfant d’un point de vue fonctionnel. Pour rediriger le comportement d’une personne, vous devez d’abord comprendre la motivation derrière le comportement et les résultats que la personne en obtient. Vous devez supposer que le comportement de la personne autiste est logique, même si ce n’est pas manifeste pour vous.

[image: ]Donna Williams, personne avec autisme, écrivain et artiste, souligne qu’il est important de connaître la différence entre les réponses et les comportements involontaires d’une part, et les actions volontaires d’autre part, d’une personne autiste, qui sont les reflets authentiques de qui est la personne. Vous voulez aider la personne à dépasser les premiers, et encourager les seconds. Les comportements automatiques peuvent varier à travers le spectre de l’autisme : les personnes dites « de haut niveau » peuvent présenter un intense besoin d’organiser ou d’apprendre des détails complexes sur des objets du quotidien, tandis que les personnes de l’autre côté du spectre de l’autisme peuvent être réticentes aux changements physiques autour d’elles, comme des chaises que l’on déplace.

[image: ]Un mantra général que vous pouvez garder en tête pour réduire le risque de surcharge sensorielle lorsque vous essayez d’introduire des routines est de garder les choses simples. Ralentissez le rythme de votre instruction, simplifiez les informations que vous donnez. Votre enfant peut avoir des difficultés à attribuer une signification aux mots que vous dites, donnez-lui donc du temps pour faire les liens, et ne levez jamais votre voix.

La liste suivante vous donne quelques conseils pour différentes situations :


	Les personnes avec autisme peuvent se focaliser sur certaines activités, des mots, des chansons ou des objets. La fixation n’est pas un acte aléatoire et dénué de sens, mais une tentative de compenser ou à s’adapter à leur incapacité à donner efficacement du sens aux paroles et aux actes des autres.

Vous devriez essayer de canaliser ces fixations de manière constructive (nous vous donnons des suggestions dans la section « Établir une communication fonctionnelle »), mais surtout, vous devriez réagir face à ces comportements en tentant de les comprendre, et non pas en se moquant ou en critiquant.



	Essayez d’introduire de nouvelles choses, des personnes ou des lieux progressivement, en commençant par en parler. Par exemple, vous pouvez simuler une visite chez le dentiste avant qu’elle ne se produise, et ce afin d’identifier les personnes et les objets ; ou encore, vous pouvez regarder comment se passe la visite pour une autre personne (mère, frère, sœur). Vous pouvez également utiliser des images ou d’autres moyens graphiques pour représenter la nouvelle expérience. Faites les choses que vous feriez normalement pour réconforter un enfant typique, mais faites-en davantage. Le familier est rassurant, et les personnes atteintes d’autisme ont besoin de plus de réconfort pour leurs nerfs à vif.



	Assurez-vous de répéter les questions simples que vous posez et restez patient. Beaucoup de personnes atteintes d’autisme ont une vitesse de traitement ralentie (parfois il faut attendre jusqu’à huit à dix secondes depuis l’audition d’une demande au début d’une réponse) ; ainsi, vous ne devrez pas vous attendre à des réponses immédiates. Beaucoup de personnes atteintes d’autisme ont aussi du mal à accéder à leurs souvenirs à long terme ; ils peuvent stocker les informations qu’ils apprennent, mais ils ne peuvent pas se souvenir des faits nouveaux dans des situations où cela est nécessaire. Utilisez du concret, un langage simple, dépouillé, en donnant les instructions sans introduire des informations supplémentaires susceptibles de ralentir le traitement d’une personne avec autisme.



	Essayez d’apprendre de nouvelles choses à votre enfant – même les compétences sociales, pour lesquelles les enfants Asperger ont besoin d’aide (voir chapitre 5) – par des scripts ou des « histoires sociales » qui décomposent un processus en étapes faciles à retenir. Par exemple, vous pouvez décomposer le processus pour se préparer le matin en une série d’étapes, en commençant par se brosser les dents et se laver le visage et en terminant par mettre votre manteau. (Voir le chapitre 13 pour une description détaillée des histoires sociales.)





[image: ]La personne autiste peut apprendre les étapes beaucoup plus facilement si elle peut les voir sur des photos. Des livres sont disponibles avec des scripts illustrés pour de nombreuses activités communes, ou vous pouvez créer vos propres histoires sociales à la maison.






Combler le déficit de communication

Les recherches menées sur les familles montrent que les déficits de langage et de communication sont les aspects les plus graves et stressants de l’autisme. Communiquer avec succès est l’un des principaux défis pour les personnes avec autisme. Leur capacité à communiquer a un impact majeur sur la qualité de leurs interactions sociales dans un monde non autiste. Beaucoup de personnes avec autisme ne savent même pas demander un verre d’eau ou que le volume de la télévision soit baissé. Sans la possibilité de communiquer efficacement, la vie devient une succession de frustrations, de tensions et d’anxiété.

Étant donné que la plupart des personnes avec autisme ont tendance à avoir de fortes compétences visuelles, un certain nombre d’outils ont été développés pour faciliter la communication et l’interaction sociale. Dans les pages qui suivent, nous expliquons comment vous pouvez travailler à la mise en place d’une meilleure communication, quelles technologies peuvent aider, et comment utiliser la musique comme un outil de communication.


Développer le langage des signes comme un tremplin vers la communication

Pour les enfants autistes avec des compétences verbales considérablement retardées, une formation précoce en langue des signes peut être importante pour le développement des compétences de communication fonctionnelle. Savoir signer (communiquer en langues des signes) peut également, dans certains cas, être un tremplin efficace vers le développement des compétences verbales. Chez les enfants présentant d’importantes difficultés, la langue des signes peut être le fondement de la communication fonctionnelle.

Un mythe répandu veut que l’enseignement de la langue des signes à un enfant avec autisme retarde le développement de la communication verbale. À l’inverse, de nombreux experts estiment que mettre en place ces modes de communication permet, en fait, d’accélérer le développement de la parole chez ces enfants. Et si un enfant ne réussit jamais à acquérir la fluidité verbale, il aura au moins une certaine forme de communication fonctionnelle.

[image: ] Pour déterminer s’il est opportun d’enseigner la langue des signes à un âge précoce, consultez un orthophoniste ayant l’expérience des enfants autistes et de l’autisme.




Atteindre une communication fonctionnelle

Les personnes autistes peuvent exceller à la collecte de données, collectionnant des faits et des chiffres tels de petits ordinateurs. Cependant, dans un programme pédagogique, il est souhaitable d’inclure l’apprentissage des compétences requises pour la vie, ce qui va au-delà de la collecte de données. L’enfant doit être en mesure d’utiliser les données qu’il recueille, et les compétences requises pour la vie que vous bâtissez doivent être significatives et avoir une utilité dans le monde réel. En d’autres termes, vous voulez enseigner une communication fonctionnelle. Par exemple, un enfant devrait être, certes, en mesure de faire des mathématiques, mais il a aussi besoin d’appliquer les mathématiques qu’il apprend, en utilisant par exemple les maths pour savoir ce qu’il achète dans un magasin. Souvent, même les enfants sur l’extrémité inférieure du spectre de l’autisme ont le potentiel de développer des compétences de communication de base qui leur permettent de communiquer leurs besoins élémentaires à d’autres.

[image: ]Une erreur que font trop souvent les parents en planifiant les apprentissages de leurs enfants (voir le chapitre 9) est de se focaliser sur les progrès académiques ; la communication utile et fonctionnelle leur échappe. On obtient des enfants qui s’en sortent brillamment avec tous les exercices au programme, mais ne sachant pas demander ce qu’ils veulent manger.

[image: ] Les enfants qui sont autorisés à jouer à des jeux vidéo pendant des heures ou regarder la télévision sans cesse se coupent du monde réel parce que leur cerveau ne reçoit pas assez de stimulations. Ce fait troublant est vrai pour les enfants « neurotypiques » et doublement vrai pour les enfants autistes. Donc, vous devez remplir chaque journée de votre enfant d’interactions porteuses de sens qui maintiennent son esprit engagé dans le monde, et non dans l’autostimulation (voir la section « stéréotypies socialement inacceptables ») ou dans le retrait durant de longues périodes.

Voici quelques manières de promouvoir l’engagement et la connexion (en d’autres termes, la communication fonctionnelle) :


	Éteignez le téléviseur après une vidéo ou un programme, et limitez les jeux vidéo à une heure par jour.



	Parlez à votre enfant souvent, même s’il ne semble pas répondre. Beaucoup de personnes avec autisme ont un traitement sensoriel retardé, ce qui signifie qu’elles ne peuvent pas répondre immédiatement ou même ne pas être en mesure de répondre, mais elles peuvent comprendre ce qui se passe. Comme tout le monde, les personnes autistes n’aiment pas être ignorées.



	Favorisez les domaines où il est doué, comme le dessin ou la programmation informatique. Une erreur commune est de se concentrer sur les faiblesses et non pas sur les forces.



	Essayez de canaliser les passions ou les fixations de votre enfant, comme une passion pour les trains ou une collection, dans quelque chose de constructif. Kathy Grant, une personne avec autisme, a transmué son intérêt pour les cartes (elle collectionne des cartes, des drapeaux et des éléments de l’écriture des pays étrangers) en une vocation consistant à voyager et à écrire sur ses expériences. Elle possède un diplôme en sciences politiques et a visité l’Australie et le Portugal, entre autres endroits.








Utiliser les technologies d’assistance à la communication

Les technologies d’assistance sont un dispositif utilisé pour augmenter, maintenir ou accroître les capacités d’une personne – que la personne soit atteinte d’autisme ou non. Les experts ont créé des technologies d’assistance comme les logiciels interactifs, les agendas visuels, et les systèmes de communication informatisés pour aider les personnes avec autisme – en particulier celles qui suivent une thérapie de la parole – à communiquer plus facilement pendant qu’ils travaillent sur l’amélioration de leurs capacités vocales.

La plupart des gens utilisent les technologies d’assistance, mais on ne les appelle tout simplement pas ainsi la plupart du temps : agendas électroniques, tablettes, etc. (Les personnes autistes et d’autres encore qui ont des difficultés à comprendre l’écrit sont généralement aidées par des agendas visuels et graphiques, faisant appel à des technologies faibles, moyennes ou hautes, pour aider à se rappeler des routines, des comportements attendus, et d’organiser leur vie.) E-mail, SMS, messageries instantanées sont des systèmes de communication informatisés. Les menus des restaurants sont des présentations visuelles interactives.

[image: ]Tous les appareils porteurs de technologies d’assistance ne concernent pas la communication ; les appareils à vocation communicationnelle sont un cas particulier. Parmi les autres types de dispositifs d’assistance on peut citer les lunettes et les prothèses auditives. Beaucoup d’appareils et d’accessoires fonctionnels utilisés par les personnes en situation de handicap sont couramment utilisés par la plupart des gens et ne doivent pas nécessairement être considérés comme « spéciaux ». La technologie a fourni de nombreux nouveaux outils aux personnes autistes pour communiquer visuellement, ce qui semble être leur sens le plus fort. Certains parents craignent que ces méthodes n’empêchent les enfants d’utiliser la langue parlée, mais les chercheurs n’ont aucune preuve appuyant cela. Quoi qu’il en soit, aider les enfants à développer les compétences de communication prépare le terrain pour la langue parlée.

Comment le fait d’utiliser un système visuel aide un enfant à apprendre la langue ? Comprendre et utiliser la communication non verbale, comme les gestes et le pointage du doigt, sont une première étape vers la compréhension du langage oral pour tous les êtres humains. Utiliser un clavier pour communiquer n’entrave pas la communication orale ; le clavier aide à ce que se forment et se développent les concepts du langage de sorte qu’un enfant pourra parler plus tard, quand il sera prêt.

[image: ]La recherche suggère que les technologies d’assistance affectent positivement la lecture et les compétences linguistiques. Certains élèves ont fait preuve d’une plus grande fréquence d’énoncés verbaux spontanés quand un ordinateur parlait avec une voix synthétique pendant le temps d’apprentissage. Des personnes autistes nonverbales ont également montré une réduction des comportements difficiles quand leurs capacités de communication expressives ont augmenté.

Dans les sections suivantes, nous examinons comment rendre disponibles les technologies d’assistance dans la salle de classe de votre enfant, et nous en passons en revue les différentes catégories.

[image: ]Vous avez souvent plusieurs façons de venir à bout des problèmes. Par exemple, une personne avec des problèmes de motricité légers peut recevoir de l’aide en montrant du doigt des images fixées sur une surface. D’autres peuvent trouver de l’aide en utilisant des cartes magnétiques qui contiennent du texte préenregistré. Pour une autre personne, il peut être plus facile de transporter un ordinateur portable avec un écran tactile pour cliquer sur des images agrandies que la machine verbalise. Cela dépend des exigences de la personne.

En outre, la technologie d’assistance n’est pas une panacée. Pour que l’enfant en profite vraiment, formation et soutien sont nécessaires ; il convient d’intégrer la technologie d’assistance dans les programmes d’apprentissage. La recherche suggère que les stratégies pédagogiques des enseignants sont plus efficaces quand elles comprennent une combinaison d’ateliers, de modelage, de mise en pratique dans un environnement simulé et réel, d’évaluations de performance et de coaching lors de la pratique réelle.


Obtenir une aide technologique dans la salle de classe

La meilleure façon de s’assurer que l’école de votre enfant fournit la technologie d’assistance nécessaire est d’écrire ce dont votre enfant a besoin dans son PPS (Projet personnalisé de scolarisation, voir les chapitres 11 et 12). Si vous êtes chanceux, votre enfant ira dans une école avant-gardiste qui fournit déjà le matériel requis pour les élèves. D’autres écoles peuvent avoir à acheter l’équipement si les parents démontrent sa nécessité.

Bien que cela ne soit pas juste, certaines écoles peuvent refuser d’emblée la nécessité d’un tel équipement. Battez-vous. Gardez également à l’esprit que les équipements de basse technologie (voir la section suivante) sont moins chers que l’équipement high-tech. La bonne nouvelle est que, dans de nombreux cas, les équipements de basse technologie peuvent être tout ce dont votre enfant a besoin.

[image: ] En vous familiarisant avec les technologies d’assistance, vous trouverez que les dispositifs de basse technologie sont les plus flexibles. Par exemple, vous pouvez utiliser un seul jeu d’images pour un grand nombre d’usages, par exemple pour créer des agendas, des listes d’achats, des calendriers et des récits sociaux.




L’assistance grâce à la faible technologie

L’assistance à « faible technologie » désigne des stratégies visuelles qui ne comportent pas de dispositifs électroniques et qui ont tendance à être faciles à utiliser. Quelques exemples de matériel low-tech : tableaux qui s’effacent à sec, presse-papiers, dossiers à trois anneaux, pochettes en papier bulles, albums photos, graphiques laminés (tels que ceux du PECS), photographies, feutres pour souligner.

Parmi les utilisations des dispositifs de basse technologie, on peut noter :


	Calendriers pour soulager des déficits de mémoire et les routines ;



	Agendas pour marquer les routines et signaler les changements dans les habitudes ;



	Listes de courses pour aider une mémoire défaillante ;



	Photos pour aider à la comparaison, l’identification, ou la communication expressive.





[image: ] Élaborer des agendas peut favoriser la communication expressive lorsque l’enfant a la possibilité de contribuer à leur création. Travailler avec un agenda peut aussi aider à la communication réceptive (quand vient le temps de passer d’une activité à une autre, par exemple).

Développé par Pyramid Educational Consultants, le Picture Exchange Communication System (Système de communication par échange d’images, PECS, voir Figure 10-1) est une base de données de plus de 3 000 graphiques qui peuvent aider une personne non verbale dans sa communication réceptive et expressive. Le PECS est efficace avec des enfants, des adolescents et les adultes qui ont des difficultés de communication, cognitives et physiques. Le PECS est non seulement un support visuel, mais consiste également dans l’usage d’un protocole spécifique (qui est expliqué dans le manuel de formation PECS, 2e édition, écrite par Lori Frost, MS, CCC/SLP, et Andrew Bondy).

Dans la première phase du PECS, la personne apprend à établir la communication en demandant un objet. Les phases ultérieures impliquent de faire des phrases et de répondre à des questions. Bien que la langue ne soit pas nécessaire dans le PECS, elle se développe souvent grâce à l’utilisation du PECS.

Pour plus d’informations sur le PECS, vous pouvez consulter le site www.pecs.com.


Figure 10-1

Un système visuel, tel que le PECS, rend la communication plus facile pour les personnes qui pensent en images.


[image: ]
Un autre programme, Writing with Symbols 2000 (Écrire avec des symboles 2000, disponible sur www.widgit.com/products/wws2000/index.htm), sert de pont entre la communication graphique et la communication textuelle. Les symboles graphiques de Mayer-Johnson et de Widgit Rebus apparaissent avec des mots de sorte qu’une personne qui ne comprend que les graphiques peut choisir ce qu’elle veut communiquer, les mots apparaissant dans les graphiques. Les personnes utilisant le texte peuvent taper du texte, et le programme ajoutera le graphique correspondant.




L’assistance grâce à la moyenne technologie

La « moyenne technologie » comprend des dispositifs électroniques simples tels que les dictaphones, rétroprojecteurs, minuteries, calculatrices et machines synthétisant la voix humaine. Un tel dispositif, le Language Master, utilise des cartes de 7,5 cm par 20 cm avec un enregistrement électromagnétique de courts messages verbaux ; vous pouvez placer des photos et d’autres indices sur les cartes. Un autre dispositif, le Talk Pad, dispose de quatre gros boutons sur lesquels vous pouvez joindre des photos, des symboles ou d’autres indices pour représenter les messages verbaux qui sont générés lorsque le bouton est enfoncé. Il existe d’autres dispositifs.

[image: ]Contrairement aux dispositifs de basse technologie, les articles de moyenne technologie sont souvent moins adaptables et plus lourds. Cependant, ils peuvent être plus efficaces pour combler un besoin particulier de l’individu dans un nombre limité de paramètres ou des situations.

On peut citer parmi les usages possibles des appareils de moyenne technologie :


	Amélioration de la communication vocale expressive par les appareils produisant une voix synthétique ou digitale lorsqu’on les active ;



	Aide à se concentrer sur la tâche à accomplir, et pour l’organisation ;



	Séquençage (mettre les choses dans l’ordre) et phonétique.





Boardmaker, un logiciel disponible pour Windows et Mac, utilise le PECS (voir la section précédente) et d’autres graphiques pour créer des séquences d’événements, des agendas, et d’autres supports de communication. Vous pouvez l’utiliser en conjonction avec d’autres dispositifs de communication, tels que DynaVox et Language Master.

DynaVox est un dispositif électronique qui affiche une série de graphiques, que la machine verbalise lorsque l’utilisateur pointe vers eux. Une variante du Language Master, par Franklin, est disponible dans les magasins de fournitures de bureau et est principalement utilisée pour la prononciation des mots et des définitions. Une autre forme, chez Drake, utilise des cartes avec une bande magnétique pour enregistrer et lire des mots et expressions, et est conçue pour enseigner la lecture aux enfants.




L’assistance grâce à la haute technologie

Les appareils de haute technologie sont plus complexes mais peuvent être très puissants. On peut citer les caméras vidéo, les ordinateurs et tablettes disponibles chez les revendeurs spécialisés. N’hésitez pas à aller dans les magasins spécialisés dans les produits pour personnes handicapées.

[image: ]Les articles de haute technologie peuvent être presque aussi flexibles que les articles de faible technologie et plus ciblés à l’usage que les articles de moyenne technologie, mais l’adaptabilité ou le caractère ciblé peuvent avoir un coût.

Parmi les usages des appareils de haute technologie, on peut citer :


	Les compétences linguistiques réceptives telles que nommer des objets et des personnes ainsi que suivre des routines comme s’habiller ou prendre le petit déjeuner ;



	Les compétences linguistiques expressives telles que la catégorisation (organiser des objets ou des concepts dans des groupes) et la pragmatique (en utilisant la langue dans le bon contexte social) ;



	Les compétences sociales telles que l’identification du comportement approprié, le fait de demander de l’aide, s’en tenir à un sujet de conversation et réduire la persévération (c’est-à-dire la répétition incontrôlable d’un geste, un son ou une phrase) ;



	La communication non verbale, comme le langage du corps et les expressions faciales ;



	La protection de l’espace personnel et le contrôle du volume de la parole ;



	Les activités de la vie quotidienne comme le brossage des dents, l’hygiène et le lavage des mains ;



	Les savoirs scolaires tels que l’aptitude à écrire à la main, le dessin, et l’aptitude à écrire des rédactions.





[image: ]La communication réceptive se réfère à ce qu’une personne peut comprendre en écoutant, regardant, ou par d’autres moyens. La communication expressive implique de rendre ses pensées connues des autres verbalement, par le langage des signes, des photos, ou d’autres moyens. Les gens avec autisme tendent à avoir plus de compétences de communication réceptive, mais le simple fait que les compétences réceptives soient plus fortes que les capacités expressives ne signifie pas que les compétences réceptives soient parfaites ou même adéquates. De même, de bonnes compétences expressives peuvent masquer (ou cacher) les déficits de compétences réceptives.

[image: ]Les personnes avec autisme ont tendance à être attirées par les appareils de haute technologie tels que les ordinateurs en raison de leur prévisibilité et de leur cohérence, par rapport à la nature relativement imprévisible des réactions humaines. Les ordinateurs n’envoient pas de messages sociaux confus, et la personne en garde le contrôle, lui permettant d’apprendre en autonomie.

Les ordinateurs peuvent aider les personnes autistes qui ont des problèmes de motricité à communiquer. Même si une personne ne peut pas tenir un crayon, elle peut être capable de taper.

Beaucoup de personnes atteintes d’autisme ont des problèmes avec leur écriture manuscrite. L’utilisation d’un clavier peut les libérer de la tâche difficile de tenir un stylo, et rend la communication de leurs pensées plus facile.






Profiter de la musicothérapie

La musicothérapie est le processus d’utilisation de la musique pour gérer les besoins physiques, émotionnels et sociaux d’une personne. En d’autres termes, elle vise des objectifs non musicaux, tels que la conscience du corps et de l’environnement, le contrôle moteur, l’interaction sociale et la communication, en utilisant la musique comme support. Bien que l’autisme affecte les structures neurologiques impliquées dans la parole, la recherche montre que la communication à travers la musique reste souvent intacte. Cette force, dans certains cas, permet à la musicothérapie d’aider les personnes autistes à mieux exprimer leurs sentiments et à améliorer leurs compétences en communication.

La musicothérapie peut faire croire que le thérapiste et l’enfant ne font que « s’amuser ». En réalité, le praticien, pour être certifié, doit avoir eu une formation et un apprentissage. Après le certificat, le praticien est qualifié pour utiliser la musique comme une modalité d’amélioration des aptitudes sociales, de communication et physiques. Le praticien accorde une grande attention aux signaux du participant, comment il ou elle réagit à la musique et tente de canaliser la réaction positive dans une expression sociale et émotionnelle plus significative.

La musique peut bénéficier aux personnes avec autisme à bien des égards. Parmi eux, on peut citer :


	Fournir une autre forme de communication (nonverbale) ;



	Donner aux enfants la possibilité de faire quelque chose où ils peuvent se montrer bons ;



	Fournir un lieu agréable où on peut interagir.





La musique met en jeu une partie différente du cerveau que la langue. La recherche suggère que s’adonner à la musique à un âge précoce favorise les connexions neuronales dans le cerveau des enfants durant les périodes critiques du développement.

[image: ]La musique peut être un facteur d’inclusion même pour les personnes autistes ayant de grandes difficultés de fonctionnement et qui ne peuvent pas bien suivre les indications. Elle offre la possibilité de se lier avec d’autres sans le langage et de s’amuser.

Il est possible de trouver des informations en France sur la pratique de la musicothérapie sur les sites suivants :


	http://www.musicotherapie.org/



	http://www.autisme-ressources-lr.fr/IMG/pdf/bibliographie-musicotherapie-autisme-2011.pdf





J’enseigne aux enfants autistes comment jouer de certains instruments de musique. Je me concentre sur des instruments pédagogiques tels que le piano ou la flûte à bec, en fonction de l’intérêt de l’élève. Contrairement aux relations entre les enfants dans une classe de musicothérapie, où l’enseignant met l’accent sur l’utilisation de la musique pour atteindre des objectifs non musicaux, les cours de musique pour les personnes autistes représentent pour eux un moyen de se faire des amis et de s’impliquer dans leur quartier, peut-être même comme membre d’un groupe musical local. Surtout, vous devez vous rappeler que la musique peut être un pur plaisir.

Assurez-vous que vous avez de la musique chez vous. Que vous misiez sur le classique, le jazz ou le rock, la personne avec autisme réagira. Si la réaction est négative, le type de musique en question n’est probablement pas son préféré. Pour les personnes avec autisme, comme pour tout le monde, la musique permet de développer des pensées et des sentiments dont elles peuvent ne pas être conscientes. Les gens utilisent la musique pour le divertissement, pour se détendre, ou comme une récompense pour un travail bien fait. Les personnes avec autisme ne sont pas différentes. Mes parents jouaient principalement de la musique classique, pour autant que je me souvienne. Je sens que mon exposition intensive à la musique a joué un rôle clé dans le fait que je mène une vie épanouissante et productive, et elle m’a conduit à enseigner aux enfants avec autisme à jouer des instruments de musique.

[image: ]Les autres arts comme le dessin, la peinture et l’écriture, sont similaires. Certaines personnes avec autisme ont des souvenirs visuels exceptionnels et peuvent reproduire de mémoire des scènes qui ressemblent à des photos de par leur exactitude et leurs détails. Faites de votre mieux pour inclure les arts dans la vie de votre famille.






« Réentraîner » le cerveau par la neurothérapie

La neurothérapie (également appelée neurofeedback) est une forme non invasive d’entraînement mental, similaire au biofeedback que les athlètes utilisent pour parvenir à une meilleure performance physique. La neurothérapie, cependant, n’entraîne pas le corps, mais le cerveau lui-même. Vous pouvez entraîner votre cerveau à être plus calme grâce à cette technique, et beaucoup de personnes autistes qui utilisent cette méthode obtiennent d’excellents résultats (les personnes autistes dites « de haut niveau » ayant plus de compétences de communication intactes seront plus susceptibles de bénéficier de cette thérapie). L’un des meilleurs résultats ? La thérapie réduit souvent le besoin de médicaments. Poursuivez votre lecture pour découvrir comment la thérapie fonctionne, comment la mettre en œuvre, et pour avoir quelques témoignages fondés sur les recherches.

[image: ]La neurothérapie n’est pas un traitement médicamenteux : il s’agit d’une méthode éducative qui contribue à ce que le cerveau sache s’autoréguler. Pour obtenir des résultats optimaux, vous devriez faire appel à la neurothérapie en plus d’un programme qui est destiné à d’autres besoins de la personne autistique dans sa famille. Vous devez faire face à d’autres apprentissages de l’environnement pour que la neurothérapie procure un avantage durable et significatif. Vous pouvez dire à votre médecin traitant que votre enfant participe à la neurothérapie afin de faciliter la communication avec le médecin sur le plan de suivi global de l’enfant.


Connaître et mettre en œuvre la neurothérapie

Pourquoi la neurothérapie marche ? À une certaine époque, les scientifiques croyaient que le cerveau restait le même tout au long de la vie. Les neuroscientifiques aujourd’hui continuent à découvrir que le cerveau est un organe incroyablement souple et adaptable (une aptitude souvent décrite sous le terme « plasticité »), en particulier quand vous êtes jeune. Cela en fait un candidat de choix pour la transformation.

[image: ]Comment fonctionne la neurothérapie ? La neurothérapie utilise les diagrammes issus de l’électroencéphalographie (EEG) qui montrent l’activité électrique ou les ondes cérébrales (ce qui explique pourquoi la thérapie est également connue sous le nom de « biofeedback EEG »). Les neurologues pensent que les personnes autistes ont beaucoup trop d’activité delta et thêta (plus de 50 % de leurs ondes cérébrales au total), et c’est donc ce qu’ils recherchent lors des examens.

Les ondes lentes delta et thêta – habituellement présentes sur les EEG des personnes non autistes durant leur sommeil, et non quand elles sont éveillées (voir la figure 10-2), engendrent de la somnolence. La personne autiste tente de faire face en activant son cerveau, ce qui peut l’amener à être « bloqué » à des niveaux de sollicitation inacceptables, conduisant à l’hyperactivité et aux troubles du sommeil. L’objectif de la neurothérapie est de réguler à nouveau ces ondes cérébrales.

Lors d’une session de neurothérapie, le neurothérapeute attache un capteur électromagnétique sur la tête de la personne à des endroits précis pendant que la personne observe un simple jeu vidéo ou une série d’images (voir la figure 10-2). Le capteur récompense le cerveau du patient lorsqu’il atteint l’état désiré avec des bips et un système de points. En donnant cette récompense, la thérapie apprend aux personnes à calmer leur esprit, soulager leur douleur, ou guérir de leur traumatisme. Le processus est indolore, sûr et n’a pas d’effets secondaires. Et les effets attendus du traitement sont involontaires – c’est-à-dire que la personne n’a pas besoin de comprendre ce qui se passe pour bénéficier du traitement.


Figure 10-2

La neurothérapie œuvre à stabiliser les ondes delta et thêta du cerveau.


[image: ]



Évaluer une étude sur la neurothérapie

Une étude pilote menée en 2000 a comparé un groupe de contrôle avec des groupes suivant une neurothérapie de 36 séances sur quatre mois et demi. L’étude, publiée dans le Journal of Neurotherapy, a montré une rééducation de 26 % des niveaux de symptômes de l’autisme pour les personnes suivies par la neurothérapie, contre 3 % dans le groupe témoin.

Au cours de l’étude, les parents ont remarqué des améliorations significatives dans la socialisation, la vocalisation, le sommeil et à l’école, et ils ont noté moins d’anxiété et de crises. Les auteurs de l’étude ont également testé des enfants suivant une neurothérapie avec l’Autism Treatment Evaluation Checklist (vous pouvez accéder à un programme qui calcule le score pour cette évaluation sur www.autismeval.com/ari-atec). Les enfants ont montré une amélioration de 33 % dans la sociabilité, de 29 % dans le discours/langue/communication, une amélioration de 26 % dans la santé en général, et une amélioration de 17 % de la prise de conscience sensorielle/cognitive.

Le dysfonctionnement de l’intégration sensorielle en tant que trait autistique

Je n’ai pas encore rencontré une seule personne autiste qui n’ait pas de difficultés, dans une certaine mesure, avec l’intégration sensorielle. Un de mes amis affirme ne pas avoir de difficultés d’intégration sensorielle du tout. Cependant, je me demande pourquoi il tire les rideaux chez lui, vivant lumières éteintes, dans le noir.

Voici quelques autres anecdotes savou- reuses :


	Une fois, alors que j’étais dans une bibliothèque avec une autre amie, j’ai remarqué soudain que ses yeux vibraient d’avant en arrière à la fréquence des lampes à fluorescence. Elle a vite demandé à sortir.



	Je dois enlever toutes les horloges qui font du bruit dans la pièce où je dors.











Faire sens au milieu de la confusion sensorielle

Imaginez ne pas savoir où votre corps se termine et où les autres objets commencent. Imaginez ressentir de la douleur quand vous entendez des bruits aigus ou forts (eh oui, nous parlons d’une douleur pire que d’entendre un être cher vous faire des reproches). Imaginez n’être capable d’utiliser qu’un sens à la fois – ne pas pouvoir sentir et goûter la pizza en même temps, par exemple. Ce sont quelques-unes des descriptions que les personnes autistes ont utilisées pour parler de leurs mondes sensoriels. Dans les pages qui suivent, nous vous donnons des conseils sur la gestion des défis sensoriels auxquels votre proche peut faire face, et nous présentons des techniques et des thérapies à votre disposition pour aider votre proche.


Observer les défis d’intégration sensorielle

Les ergothérapeutes occupationnels exerçant une thérapie sensorielle-intégrative classent les sens dans les deux catégories intérieure et extérieure (voir la figure 10-3). Les sens externes sont les cinq que vous avez appris à l’école primaire : la vue, le toucher, l’ouïe, le goût et l’odorat. Les deux sens intérieurs importants sont le vestibulaire et le proprioceptif. Le sens vestibulaire vous aide à garder votre équilibre, et le sens proprioceptif vous indique où sont les parties de votre corps dans l’espace et la quantité de force dont vous avez besoin pour accomplir une tâche. Les professionnels nomment tout ce qui sollicite à l’excès un ou plusieurs des sens, « violateur sensoriel ». Voyez les tableaux 10-1 et 10-2 pour plus d’informations sur ce que les différences dans l’input sensoriel peuvent impliquer en termes de vécu intérieur pour les personnes autistes.

Les sens intérieurs et extérieurs des personnes avec autisme ne sont pas toujours des indicateurs fiables du monde environnant. Les sens peuvent être soit insensibles, soit hypersensibles à la stimulation, et un sens peut être très sensible, tandis qu’un autre peut ne pas l’être du tout. Comment une personne peut apprendre dans un cadre éducatif à la manière des non-autistes lorsque les informations qu’elle reçoit de ses sens sont souvent défectueuses ou lentes à arriver ? Eh bien, la personne ne le peut pas.


Figure 10-3

L’étoile sensorielle de Stephen Shore, montrant les sens externes et internes.


[image: ]


Tableau 10-1

Les sens extérieurs pour les personnes avec autisme.






	
Sens


	
Source possible


	
On se sent…


	
Réaction possible







	
Vue


	
lumières à fluorescence


	
lumière stroboscopique


	
fuite ou crise de colère





	
Ouïe


	
jacassement des oiseaux


	
leur bec vous déchire le tympan


	
se couvrir les oreilles





	
Goûter


	
nourriture épicée


	
acide


	
recracher la nourriture





	
Odorat


	
parfum


	
eau de Javel


	
réaction allergique





	
Toucher


	
contact léger


	
décharge électrique


	
se dégager, violence











Tableau 10-2

Les sens internes chez les personnes avec autisme.






	
Sens


	
Fonction


	
Ce que l’on ressent quand cela ne marche pas


	
Réaction possible







	
Vestibulaire


	
équilibre


	
tête qui tourne, chutes


	
maladresse ; éviter de lever les pieds du sol ; tourner ; recherche de sensations fortes (sauts à l’élastique, montagnes russes)





	
Proprioceptif


	
mouvement


	
se mouvoir dans la mélasse


	
fatigue excessive ; se sentir comme un éléphant dans un magasin de porcelaine









[image: ] Pourquoi les personnes autistes traitent l’information sensorielle si différemment ? Diverses théories scientifiques ont tenté d’expliquer ce qui se passe. Une explication est que les cerveaux autistes ont trop de connexions sensorielles et se développent si rapidement que leurs « circuits » sont facilement surchargés par les informations venant de leurs sens. La recherche a montré que les enfants (moins de 12 ans) autistes ont un cerveau plus gros que les enfants moyens ; cependant, les cerveaux adultes sont de taille normale, en raison de la croissance plus lente que la moyenne du cerveau après 12 ans. Une cause possible de cette croissance précoce du cerveau est un défaut de l’hémisphère gauche que le côté droit du cerveau doit compenser en devenant plus grand.

Une autre théorie de la différence de traitement sensoriel est que la présence de toxines environnementales déforme le traitement.

Si vous êtes intéressé par la thérapie sensorielle, vous devriez trouver un professionnel expérimenté dans les évaluations et dans l’application de la thérapie. Votre enfant pourra être plus équilibré et heureux, et avec des activités comme le balancement, le roulement sur des tapis de sol, tirer, pousser, la thérapie tend à être un plaisir pour l’enfant et le thérapeute.

Tomatis : de l’opéra à l’ergothérapie

L’audio-psycho-phonologie (APP), une forme actuellement controversée (mais de plus en plus populaire) d’intégration sensorielle sans beaucoup de recherches pour l’appuyer, est conçue pour réduire l’hypersensibilité et améliorer la clarté de l’audition. Lorsque le Dr Alfred Tomatis a d’abord développé cette formation en France, les gens utilisaient la « méthode Tomatis » pour former les chanteurs d’opéra avec un appareil appelé « oreille électronique ». Cette thérapie d’écoute utilise la stimulation sonore à travers les écouteurs électroniques pour améliorer l’attention, l’audition et les capacités de traitement sensoriel des personnes autistes.


Les thérapies d’écoute ne sont que cela : des gens écoutant de la musique spécialement conçue, avec un casque, parfois tout en ayant d’autres activités en parallèle. Le praticien ajuste la musique périodiquement pour en expurger différentes fréquences, ce qui est censé stimuler différentes parties de l’oreille ou du cerveau.

Le Dr Guy Berard a appliqué les idées de Tomatis pour développer une version moderne de la méthode, destinée aux personnes avec autisme et d’autres handicaps neurologiques. Le Spectrum Center à Bethesda, aux États-Unis, emploie une combinaison de thérapie par l’écoute et par le mouvement physique. Bien que la médecine ne se soit pas encore prononcée, cette approche affirme améliorer la motricité, la coordination et l’équilibre tout en aidant à écouter, mémoriser et devenir attentif.

[image: ]Parce que les traitements d’intégration sensorielle sont tellement nouveaux, on ne dispose pas encore de preuves suffisantes de leur efficacité. La recherche montre que les enfants peuvent bénéficier de plusieurs aspects de ces traitements, même s’ils ne présentent pas de gains sensoriels spécifiques. Les enfants peuvent bénéficier de la socialisation, de l’attention qui leur est portée, et de l’utilisation de jouets dans des contextes porteurs de sens, par exemple.




Faire appel à « l’hippothérapie »

Comme avec la thérapie sensorielle d’intégration (voir la section précédente), l’hippothérapie met l’accent sur l’organisation des sens intérieurs et extérieurs. Ceci étant, avec cette modalité unique, l’enfant monte sur le dos d’un cheval ! Un thérapeute familiarisé avec l’hippothérapie et un cheval spécialement entraîné mettent en œuvre les séances d’hippothérapie. L’enfant renforce sa conscience du monde en développant ses sens vestibulaire et proprioceptif, et ce, en mettant en œuvre ses muscles du tronc pour maintenir l’équilibre sur le cheval. De plus, l’enfant bénéficie psychologiquement de l’apprentissage de la communication avec le cheval, tout en tissant une relation avec ce dernier.

Une autre similitude avec la thérapie sensorielle d’intégration est que les séances sont généralement amusantes.




Travailler avec des spécialistes du langage (orthophonistes)

Les spécialistes du langage œuvrent à améliorer la parole ainsi que la communication, et sont parfois présents à l’école (pour en savoir plus sur l’éducation, voir les chapitres 11 et 12). Parfois, les parents veulent plus d’aide et embauchent d’autres thérapeutes pour qu’ils travaillent plus avec leur enfant. Il existe des associations d’orthophonistes qui pourront vous donner des contacts. Leurs prestations ne sont pas remboursées.

Avant que votre enfant ne rejoigne une telle thérapie, assurez-vous toutefois que le professionnel impliqué sache comment travailler avec des personnes autistes.

[image: ]Certains spécialistes du langage sont traditionnellement formés pour se concentrer sur la parole et la langue plutôt que sur la communication. Par conséquent, vous devez trouver une personne qui voit la communication comme s’inscrivant dans un contexte porteur de sens, et non seulement comme une production de parole, car tel est l’objectif quand on forme une personne avec autisme (voir la section « Travailler avec la communication fonctionnelle pour objectif » plus haut dans ce chapitre). En particulier pour les enfants ayant le syndrome d’Asperger, qui n’ont pas de retard de langage, l’accent doit être mis sur la pragmatique, c’est-à-dire sur l’apprentissage des compétences de conversation et sur comment lire les indices visuels autour de l’échange verbal. Si un thérapeute ne connaît pas l’autisme, vous pouvez souligner le fait que les personnes autistes ont besoin de plus de supports visuels.

Les enfants de l’autre extrémité du spectre de l’autisme peuvent également bénéficier de programmes portant sur le langage. L’apprentissage du langage avec des enfants nonverbaux implique de les amener à vocaliser, même s’ils ne font que babiller, puis de récompenser ce comportement jusqu’à ce qu’il devienne habituel.




Voir avec les « lentilles Irlen »

Helen Irlen, ancienne psychologue scolaire et actuellement professeur adjoint en matière de troubles d’apprentissage des adultes à la California State University/Long Beach, estime que près de 50 % des personnes atteintes d’autisme ont une « sensibilité scotopique », ou sensibilité inhabituelle aux lumières, reflets, motifs, couleurs et contrastes. S’appuyant sur des travaux de recherche américains du début des années 1980, Helen Irlen a développé ce qui est aujourd’hui connu sous le nom de « lentilles Irlen » pour éliminer les couleurs du spectre infrarouge qui interfèrent avec la perception visuelle chez les personnes autistes.

Si vous (ou les personnes dont vous vous occupez) avez des difficultés visuelles, les lentilles Irlen peuvent vous aider. Parmi les exemples de difficultés, on peut citer la sensibilité à l’intensité lumineuse et à l’éblouissement, la vision en tunnel, les difficultés à lire parce que les lettres sur la page semblent se déplacer, et les problèmes à voir les contrastes.

Si vous avez des difficultés, vous pouvez envisager d’aller dans un magasin qui propose des lunettes de soleil de différentes couleurs. Essayer différents verres tout en lisant un court passage peut révéler qu’il vous est plus facile de lire avec certaines couleurs qu’avec d’autres. Si tel est le cas, vous vous êtes officieusement désigné comme candidat potentiel au port de lentilles Irlen.

[image: ]Comme avec toutes les interventions, les lentilles Irlen aident certaines personnes autistes et non d’autres. Vous pouvez trouver plus d’informations sur les lentilles Irlen à l’adresse suivante : www.irlen.com.






Gérer les problèmes sensoriels de votre enfant

Si votre enfant autiste est hypersensible au bruit, ou au contraire remarque à peine des bruits forts, vous pouvez dire qu’il ou elle a un traitement auditif inhabituel. Mais que pouvez-vous faire à ce sujet ? Et comment savez-vous si il ou elle a des problèmes visuels ? Ne vous inquiétez pas, nous sommes là pour vous aider. Cette section vous donne des conseils sur la façon de découvrir et gérer les problèmes sensoriels visuels, auditifs, etc., ainsi que la façon de gérer les stéréotypies socialement inacceptables.

[image: ]À titre général, voici quelques suggestions proposées par Temple Grandin, pour faire face aux problèmes sensoriels de votre enfant :


	Vous pouvez traiter l’hyperactivité avec une veste lestée et rembourrée qui apaise le système nerveux lorsqu’elle est portée pendant de courtes périodes. Vous devez ôter le gilet après vingt minutes pour que le système nerveux ne s’y habitue pas.



	Ne vous attendez pas à ce qu’une personne qui ne peut pas voir et entendre en même temps vous regarde tout en étant attentive à vos instructions. Certaines personnes autistes – comme Donna Williams, auteur réputée de Somebody Somewhere : Breaking Free from the World of Autism (Three Rivers Press) – ne peuvent traiter l’information que d’une seule source à la fois, comme la vision ou l’audition.



	Pour les enfants un peu plus grands et les adultes nonverbaux qui en sont venus à dépendre du toucher en tant que sens le plus fiable, donnez-leur un symbole physique de quelque chose qu’ils pourront toucher, comme une cuillère, pour leur rappeler des événements tels que les repas.






Le test du supermarché

Les lieux publics, tels que les supermarchés ou les grands magasins – avec leurs haut-parleurs, leurs cloches, leur éclairage à fluorescence, les foules, les odeurs fortes, entre autres distractions – peuvent être des sources écrasantes de stimulation. Si votre enfant a des crises de colère et devient ingérable dans de tels endroits, mais que vous pouvez l’emmener dans un endroit comme le parc et qu’il reste calme, vous pouvez être sûr qu’il y a un problème. Les enfants qui sont monocanaux (ils ne traitent qu’un seul canal sensoriel à la fois) ou qui sont fatigués sont des candidats probables pour les crises de colère dans les supermarchés.

Si votre enfant a une crise dans un lieu public comme un supermarché et que vos tentatives pour apaiser l’enfant ne calment pas rapidement l’explosion, nous vous suggérons de retirer l’enfant de l’environnement stimulant. Cette mise à l’abri permettra de limiter le stress que l’enfant endure quand il est dans un état de panique. Nous vous suggérons également de contacter le médecin de votre enfant, son thérapeute, ou d’autres prestataires de soins pour obtenir des suggestions sur les stratégies comportementales à adopter pour réduire les crises de colère.




Tout est dans les yeux

Une façon de déterminer si votre enfant a des problèmes de traitement visuel est d’observer comment il se débrouille dans des escaliers avec des marches inégales. S’il réagit par la peur ou la timidité, il a probablement des problèmes avec la perception de la profondeur. Certains enfants avec autisme ont aussi du mal à traiter les couleurs vives et contrastées.

[image: ]Après avoir fait tester la vision de votre enfant par un ophtalmologiste, vous devez prendre rendez-vous avec un optométriste développemental – un professionnel qui se spécialise dans les tests pour déterminer la façon dont une personne traite les informations provenant de la vision.

Voici quelques autres signes pouvant indiquer que votre enfant a des problèmes de traitement visuel :


	Il regarde du coin de ses yeux plutôt que droit devant ;



	Il agite ses doigts autour de ses yeux ;



	Il évite les sols décorés en damier ;



	Il refuse de prendre des escalators.





Les lampes à fluorescence sont très perturbantes pour de nombreuses personnes autistes parce qu’elles scintillent, surtout quand les tubes lumineux sont usés. Utilisez des ampoules à incandescence chez vous autant que possible. Même si des lampes à fluorescence sont présentes, une lampe avec une ampoule traditionnelle à côté de la zone de travail de l’enfant aide. De même, les écrans plats et les ordinateurs portables sont moins gênants que les écrans cathodiques des anciens ordinateurs.

Les lentilles teintes d’Irlen (voir la section « Voir avec les lentilles Irlen ») peuvent également être une possibilité pour soulager les problèmes de traitement visuel, tout comme l’impression en noir sur du papier de couleur pour la lecture. Mais n’utilisez jamais le jaune fluo !




Le blues du traitement auditif

On dit que beaucoup de personnes autistes « entendent en voyelles ». En d’autres termes, ces personnes manquent les consonnes comme le « b » dans bébé. Quand on parle à voix haute, ces consonnes dures sont en fait de plus courte durée que les voyelles, ce qui les rend plus faciles à manquer et plus difficiles à traiter.

[image: ]Ce type de problème de traitement auditif n’apparaît pas avec un test d’audition classique parce que beaucoup de personnes autistes ont compensé le problème. Parfois, les gens avec autisme parlent en n’utilisant que des voyelles.

Une façon pour vous d’aider est de parler lentement en énonçant les mots clairement. Le chant peut aussi être plus facile que la parole pour les personnes avec autisme. Vous pouvez leur chanter et les encourager à chanter en retour. Imaginez le plaisir que vous pouvez susciter ! Ne chantez tout de même pas trop fort si la personne est extrêmement sensible au bruit. Un murmure peut représenter un volume suffisant.

Les personnes avec autisme non seulement ressentent la douleur due aux sons forts, mais peuvent aussi être distraites ou irritées par des sons que la plupart des gens ne peuvent pas entendre. Par exemple, le scintillement des lampes à fluorescence s’accompagne d’un bourdonnement que certaines personnes peuvent entendre. Ce bourdonnement peut être lui aussi une source de distraction, au même titre que le scintillement de ces mêmes lampes. D’autres personnes peuvent être distraites par le grattement d’un crayon sur du papier ou par une conversation se produisant dans la pièce voisine.

[image: ]Vous pouvez protéger un enfant autiste de sons qui lui blessent les oreilles en enregistrant les sons sur un magnétophone, permettant à l’enfant de les imiter, et en augmentant progressivement le volume, tout en restant à un niveau tolérable.




Les stéréotypies socialement inacceptables

Les personnes avec autisme peuvent insister sur la répétition de certains comportements, comme le battement des mains, les balancements, le fait de tourner sur elles-mêmes, de secouer les doigts ou de réciter les mêmes phrases ou chansons, le tout pour différentes raisons :


	Pour faire face à une hyperactivité du système nerveux ;



	Pour se défendre contre les situations qu’ils trouvent anxiogènes ;



	Pour reprendre conscience de leur corps dans l’espace (certaines personnes autistes ont indiqué qu’elles ne peuvent pas sentir leurs corps à moins qu’elles ne se déplacent, ce qui conduit à un sentiment de désorientation).





Ces comportements d’autorégulation sont appelés stéréotypies. Le cerveau moyen n’est pas à l’abri de tels comportements ; la plupart des gens en font pour s’autoréguler, que ce soit pour mieux pouvoir faire attention à quelque chose ou pour se calmer quand ils ressentent trop d’angoisse. Pensez aux mouvements que vous faites peut-être lorsque vous êtes assis en classe ou lors d’une réunion :


	Secouer la jambe ;



	Mordre le bout de votre stylo ou vos ongles ;



	Jouer avec vos cheveux ;



	Gribouiller ;



	Se balancer légèrement d’avant en arrière.





Alors, quelle est la différence entre vos mouvements et ceux de quelqu’un avec autisme ? La plupart des adultes ont appris à rendre leur stéréotypie « socialement acceptable ».

Lorsque la stéréotypie interfère avec l’apprentissage ou des situations sociales, ces comportements peuvent causer des problèmes à la personne autiste. Vous devez essayer d’arrêter les comportements de stéréotypie quand ils présentent un danger pour la personne ou les autres autour d’elle. Par exemple, vous devez faire cesser immédiatement l’arrachage de peau ou le fait de se cogner la tête. Si la stéréotypie empêche l’enfant de participer efficacement à des thérapies – comme lorsque l’enfant pratique le battement des mains continuellement, empêchant l’écriture – vous devez arrêter le comportement autant que faire se peut.

[image: ]Une façon d’interrompre la stéréotypie est de distraire l’enfant de ce qu’il fait en l’invitant à faire autre chose. La redirection indirecte est ce qui fonctionne le mieux.

Cependant, laisser à la personne avec autisme un peu de temps pour « se défouler » peut être la meilleure approche. La stéréotypie qui ne présente pas de risques physiques potentiels et qui n’entrave pas l’apprentissage peut généralement être tolérée.

Dans certains programmes d’enseignement, les enfants avec autisme sont récompensés d’avoir mené la tâche à bien par une courte période de stéréotypie. D’autres programmes enseignent quelles stéréotypies sont socialement acceptables, ou bien ils enseignent les excuses socialement acceptables pour pouvoir s’adonner aux stéréotypies.

[image: ]À moins que la personne ne soit en danger immédiat, ne l’empêchez pas physiquement de faire de l’autostimulation, ce qui ne peut que conduire à l’agitation et l’agressivité. En outre, vous ne devriez pas faire en sorte que l’enfant se sente coupable ou mal à l’aise du fait de son comportement – ce dernier répond à un besoin que l’enfant éprouve. Votre mission est de ne pas laisser l’enfant faire de l’autostimulation pendant de longues périodes et se couper des autres à l’extrême. Vous voulez qu’il soit libre d’être lui-même, mais vous voulez aussi qu’il soit capable d’apprendre et de réagir à son environnement si nécessaire.




Faire face aux comportements les plus graves

Les parents doivent faire attention à la sécurité de leurs enfants en premier lieu. Que votre enfant ait des crises de colère, fasse de l’autostimulation, ou se focalise sur d’autres comportements, vous devez veiller à la sécurité d’abord et avant tout en vous attaquant à tous les comportements qui représentent une menace grave et directe à la sécurité de la personne. La première cause de mortalité associée des personnes diagnostiquées autistes est l’accident (chutes, noyades, accidents de voiture, etc.).

Tandis que les méthodes éducatives contribuent grandement aux apprentissages et au développement des personnes autiste, les médicaments sont souvent nécessaires pour faire face à des comportements qui présentent un risque.

Les bénéfices potentiels des médicaments comprennent une réduction de l’agressivité, de l’automutilation et des comportements répétitifs extrêmes.

[image: ]Lorsque vous souhaitez remédier à un comportement grave que votre enfant présente, nous vous suggérons de consulter son médecin pour une évaluation de la pertinence des médicaments.





	
	
	
Chapitre 11

Trouver un cadre pédagogique correspondant aux besoins de votre enfant


Dans ce chapitre

Décider de l’insertion de votre enfant

•

Trouver une école de qualité

•

Avoir un professeur approprié pour votre enfant

•

Envisager d’autres options que l’école publique

•

Gérer les comportements difficiles de votre enfant



Les personnes ayant des troubles du spectre autistique présentent une grande diversité sur le plan des styles et modes d’apprentissage. Pourtant, on peut formuler des recommandations générales qui peuvent faire d’une salle de classe un cadre pédagogique efficace. Ceci étant, on ne peut s’arrêter là : la salle de classe n’est qu’une composante d’une éducation de qualité. Vous devez également y inclure les professeurs et les autres membres du personnel, qui doivent comprendre au moins en partie ce qu’est l’autisme pour pouvoir enseigner aux enfants autistes.

Dans ce chapitre, nous résumons ce qu’est une classe efficace, que ce soit sur le plan visuel, auditif, olfactif et peut-être même gustatif. Nous évoquerons les principales qualités que l’on doit attendre d’un éducateur. Nous discutons de certaines façons d’aborder l’éducation des enfants porteurs d’autisme et décrivons comment trouver des solutions et viser une insertion réussie. Enfin, nous examinons les stratégies pour gérer les comportements difficiles qui sont inévitables, de temps en temps, chez tous les élèves autistes. Nous espérons qu’il vous sera possible, avec les informations contenues dans ce chapitre, de travailler avec votre enfant, son école, les autres parents et les camarades de votre enfant pour rendre le processus éducatif aussi enrichissant et agréable que possible.


L’insertion : en être ou ne pas en être ?

L’insertion est la stratégie consistant à rendre possible la présence d’un élève ayant des besoins spécifiques dans une classe ordinaire. Une insertion réussie a lieu lorsque, grâce à un soutien et une planification adéquate, l’enfant ayant des besoins spécifiques et les élèves habituels bénéficient de leur présence mutuelle. Dans le cas optimal, l’insertion donne de riches leçons sur les aspects positifs de la diversité humaine. Au pire, l’insertion place un enfant dans un environnement qui ne parvient pas à répondre à ses besoins particuliers et qui peut donc être intimidant et inconfortable. L’insertion réussie dans le milieu scolaire représente un socle pour la participation des personnes handicapées et les personnes porteuses d’autres différences, que ce soit à la maison, sur le lieu de travail, dans le quartier et dans la société dans son ensemble.

Bien que l’on puisse vous faire croire que l’insertion repose sur une dualité tout-ou-rien, dans les faits on peut choisir parmi de nombreux scénarios différents. On peut envisager l’insertion comme un spectre allant de 0 à 100 %. La liste suivante présente une partie de la gamme des possibles en matière d’insertion pour les élèves ayant des besoins spécifiques (allant de 100 % d’insertion à 0 %) :


	L’élève passe tout son temps dans une classe ordinaire. Les élèves inclus à 100 % ont besoin d’un soutien direct ou indirect, à temps partiel ou complet.



	L’élève passe le plus clair de son temps dans le cadre ordinaire, avec ou sans soutien. Il passe le reste de son temps pédagogique dans une salle-ressource ou un autre type de salle dédiée.



	L’élève partage son temps à parts égales entre l’enseignement ordinaire et une salle dédiée.



	L’élève passe le plus clair de son temps dans un cadre dédié, mais déjeune avec les autres, participe aux cours d’arts plastiques, de musique ainsi qu’aux cours de sport.



	L’élève passe tout son temps dans un cadre dédié, mais situé au sein de l’école ordinaire.





Les enfants autistes ayant un bon niveau de fonctionnement sont en mesure de passer plus de temps dans une classe ordinaire. En particulier, les personnes qui, dans les classifications antérieures, étaient porteuses du syndrome d’Asperger (voir le chapitre 5) et qui possèdent de bonnes compétences linguistiques peuvent rejoindre une classe régulière, et ce, pour la majorité de la journée scolaire. Les médecins et les professionnels de santé doivent travailler de concert avec le personnel scolaire afin d’évaluer correctement les compétences de l’enfant (le chapitre 2 évoque les différentes classifications de l’autisme, et le chapitre 4 aborde la question du diagnostic).

[image: ]Selon la description faite par le décret du 18 novembre 2014, le Plan d’accompagnement personnalisé (PAP) devrait aborder le profil de l’enfant et les mesures pédagogiques pouvant répondre au mieux à ses besoins. Il vient s’ajouter au Projet personnalisé de scolarisation, ou PPS, plus ancien (voir le chapitre 12 pour une évocation complète des PPS). Parents et enseignants devraient engager un dialogue cohérent après le diagnostic (voir le chapitre 18 pour plus d’informations sur les mesures à prendre immédiatement après le diagnostic). Ce dialogue devrait inclure des discussions sur la façon dont l’école peut répondre au mieux aux besoins éducatifs de l’enfant, compte tenu de ses spécificités.




Détecter la classe efficace

Lorsque vous entrez dans une salle de classe, que ce soit une salle ordinaire ou plus spécialisée, vous pouvez d’emblée deviner si l’enseignant a adapté la salle de classe pour l’éducation des élèves. Par exemple, dans une classe efficace, les sujets actuellement abordés sont bien mis en évidence sur les murs de la salle de manière concise et attrayante. Ce sont des signes de bon enseignement et ils doivent être présents dans chaque salle de classe.

Dans cette section, nous discutons des éléments importants que vous devez rechercher dans l’environnement d’apprentissage de votre enfant.

[image: ]Vous devez visiter la classe de votre enfant régulièrement pour comprendre ce que l’enseignant aborde, ce qui vous permettra de renforcer à la maison l’apprentissage réalisé en classe. Par exemple, les parents peuvent établir des liens entre les deux mondes, comme : « Ce panneau STOP est rouge. Ton prof a placé une image sur laquelle il y a des lettres rouges dans ta salle de classe. » Si la classe ne semble pas être propice à l’apprentissage de votre enfant, faites des suggestions. Par exemple, si la classe est austère et dépourvue de repères visuels attractifs, vous pourriez suggérer gentiment à l’enseignant que des points de repère visuels placés sur les murs de la classe seraient utiles pour que votre enfant puisse y apprendre, étant donné qu’il est un apprenant visuel.


Maintenir la routine et la prévisibilité

Les routines sont importantes pour tout le monde. La plupart des gens peuvent surmonter des changements tels qu’un changement d’horaire de classe à cause d’une réunion scolaire ou un détour dans le trajet jusqu’à l’école avec tout au plus un certain agacement devant ces changements imprévus.

Une personne autiste, toutefois, peut réagir à ces changements par un effondrement ou des crises de colère s’ils se produisent sans préavis. Jadis, les éducateurs insistaient pour ne pas faire de changements dans la vie des personnes avec autisme. Cette insistance s’est avérée quelque peu irréaliste, car, après tout, la vie est pleine d’imprévus. Tout est une question de préparation. Fournir une notification appropriée des changements peut rendre la vie beaucoup plus facile pour les personnes avec autisme et pour les gens autour d’eux.

Savoir allier besoins spécifiques et besoins habituels

Prenez un moment pour réfléchir aux descriptions de classe suivantes et pour retrouver leurs caractéristiques déterminantes :

Dès que vous ouvrez la porte de la salle de classe de Susan, vous trouverez un bourdonnement d’activités, un peu comme dans une ruche, mais en moins bruyant. Le programme du jour est accroché au mur près du tableau, et il vous indique que vous êtes dans la classe de sciences et que le sujet d’aujourd’hui est la géographie. Le calendrier attire alors votre regard par une notification en surbrillance d’une réunion scolaire (en surbrillance parce qu’il s’agit d’un changement par rapport à la routine quotidienne). Vous entendez un rire : il s’agit de Susan qui rit car, lors d’une expérience simulant le phénomène de l’érosion dans un bac à sable, quelqu’un a renversé de l’eau. Le bac à sable est peint pour ressembler à un paradis tropical. « Je suppose que mon pull ne s’érode pas aussi rapidement que le sable », dit Susan.

L’un des deux autres adultes aide un élève à choisir quatre images qui représentent les saisons, pour les coller sur un morceau de carton. L’adulte décrit chacun de ses gestes comme un commentateur sportif lors d’un match. Vous remarquez aussi des images du même style dans toute la pièce, représentant les portes, les fenêtres, le bureau de l’enseignant, la météo du jour, et même les toilettes – un autocollant que l’enfant utilise pour obtenir la permission d’aller à la salle de bains.

L’autre adulte partage son temps entre deux groupes distincts. Le premier groupe étudie les odeurs et les goûts d’un pays d’Europe du Nord à partir d’exemples de plats locaux. Dans le second groupe, l’un des étudiants montre des pays de la carte, tout en récitant leurs capitales et leurs populations respectives dans une voix monotone fort semblable à celle d’un professeur. « Il a sans doute avalé une encyclopédie », vous vous dites. Après quelques minutes, une personne, dont vous apprendrez plus tard qu’il s’agit d’une auxiliaire, se dirige vers l’élève, met tranquillement la main sur son bureau, et le monologue s’arrête.

Après un certain temps, Susan se lève de sa place près du bac à sable, se dirige vers son bureau, et lève les mains dans un signal nonverbal signifiant aux étudiants de ranger leurs affaires et de se préparer pour le cours de musique. Quelques minutes plus tard, le professeur de musique entre dans la classe et commence son cours. Les assistants restent derrière, et vous parlez à Susan de la philosophie de son enseignement, tout en vous demandant si cette classe est le bon endroit pour votre enfant autiste.

À la lecture de cette description, vous vous demandez peut-être s’il s’agit d’une classe d’éducation spéciale ou une classe d’éducation en milieu ordinaire avec des enfants autistes. Nous laissons délibérément ce point dans le flou pour souligner que l’éducation de qualité est assez similaire qu’il s’agisse d’élèves de l’enseignement ordinaire ou de ceux qui ont des besoins spécifiques.


Si votre enfant est déjà inscrit dans une classe, demandez à l’enseignant de votre enfant d’afficher l’agenda de la classe et d’attirer l’attention de l’enfant sur tout changement avant qu’il ne survienne (en soulignant du texte dans l’agenda, par exemple) pour rendre la transition plus facile à gérer. Si vous cherchez une classe satisfaisante pour votre enfant, assurez-vous que l’enseignant affiche clairement l’agenda quotidien, voire hebdomadaire, sur le mur. Il est également utile que les activités de la journée soient listées et bien mises en vue. Vous pouvez suggérer aux futurs enseignants de votre enfant que la routine dans la salle de classe lui est bénéfique.




Apprendre à travers chaque sens

Tout comme il y a une grande diversité dans les styles d’apprentissage des gens dans la population en général, on observe cette même diversité dans les styles d’apprentissage des personnes porteuses d’autisme. Cependant, les deux populations montrent une différence marquée sur un point : tandis que la plupart des gens peuvent apprendre en utilisant leurs organes sensoriels les plus faibles, les personnes autistes peuvent être dans l’impossibilité de s’instruire par ce biais. Par conséquent, plus une classe est diversifiée sur le plan sensoriel, plus l’expérience pour tous les enfants impliqués est riche.

Votre tâche consiste à plaider en faveur de votre enfant pour qu’il puisse apprendre de multiples façons. Lorsque vous trouvez un cadre qui correspond aux besoins de votre enfant, vous pouvez commencer à plaider pour la prise en compte de ses besoins sensoriels à l’occasion de la mise en œuvre de son PPS (voir chapitre 12), étant donné que ce plan peut permettre à votre enfant de bénéficier de divers services destinés à maximiser son potentiel d’apprentissage. Après avoir veillé à ce que le PPS aborde les problèmes sensoriels de l’enfant, vous pouvez encourager son enseignant à respecter dans le quotidien de la classe les principes posés par le PPS. Enfin, si vous sentez que l’enseignant ne respecte pas le PPS, n’hésitez pas à vous plaindre pour y remédier.

La liste suivante présente quelques approches dont vous pouvez parler à l’enseignant de votre enfant et qui peuvent créer un environnement multisensoriel maximisant les capacités d’apprentissage des élèves (voir le chapitre 10 pour plus d’informations sur la question des différences sensorielles) :


	Vue : la plupart des autistes ont un fonctionnement visuel. Une salle de classe peut mettre ce fait à profit en intégrant des accessoires visuels pour favoriser les apprentissages. Un agenda mural listant les activités de la journée est un exemple d’accessoire visuel. Avoir dans la salle des photos qui montrent les saisons est un autre exemple.



	Toucher : les enseignants peuvent favoriser les connexions en demandant aux enfants de décrire ce qu’ils ressentent quand ils touchent certains objets. Par exemple, lorsqu’on travaille les lettres ou les sons, les enseignants peuvent trouver des exemples qui y associent divers « touchers » pour aider les enfants à mieux comprendre le sujet de la discussion. Une stratégie pourrait consister à utiliser un objet aux bords incertains lorsqu’on apprend à écrire le mot « flou » : demander aux enfants de décrire comment on ressent « flou » non seulement favorise le développement de la langue, mais aussi renforce le souvenir du mot.



	Audition : le son est souvent un point de repère important pour les enfants autistes. Comme avec le toucher, les enseignants peuvent avoir recours à certains sons dans la salle de classe pour renforcer les discussions en cours. Les enseignants peuvent demander aux enfants de décrire certains sons puis utiliser leurs descriptions comme point de départ pour des discussions sérieuses entre camarades de classe.

Une technique pour améliorer l’apprentissage auditif est la technique de narration. Développée par Arnold Miller, la technique de narration remplace l’expression « bravo » que disent souvent les personnes qui travaillent avec des enfants autistes par une description pleine de joie et d’emphase de ce que fait l’enfant : « Billy monte les marches ! » Comme l’a dit Miller dans un de ses écrits, l’un des apports de la narration plutôt que de dire « bravo » tient en ce qu’on aide l’enfant à lier des mots à ses actes.

[image: ]Les sons peuvent également perturber les enfants autistes. Les objets de la salle de classe qui créent des bruits dissonants peuvent aller des carrelages sur le sol aux néons au plafond. Utiliser des ampoules à incandescence et des tapis peut réduire ces bruits qui détournent l’attention.



	Odorat et goût : si un enfant peut sentir ou goûter un objet particulier, sa capacité à mémoriser l’objet de façon durable est renforcée. Les enseignants peuvent utiliser des objets comestibles ou odorants comme les fruits pour renforcer la mémoire de certains sons ou de lettres.



	Kinesthésie : l’enfant porteur d’autisme qui récite les noms des pays, leur capitale et leur population tout en les montrant sur une carte utilise son sens kinesthésique. D’autres élèves qui observent la scène emploient leurs sens visuel et auditif. La force du geste peut également renforcer l’apprentissage et le développement de la mémoire dans de nombreuses situations de la vie de la classe. Par exemple, demander à un enfant d’utiliser ses mains ou son corps pour imiter des formes peut renforcer la leçon de géométrie.





Faire avancer votre enfant en mettant ses sens à l’épreuve

Herman Fishbein a eu l’occasion unique de construire une école pour enfants autistes. Un de ses objectifs était de créer un environnement totalement adapté sur le plan sensoriel.

Cependant, il est vite devenu clair que l’oasis sensorielle de son école n’était pas représentative du monde en général. Herman a donc construit une « salle de violations sensorielles », qui était plus proche de l’environnement des enfants à la sortie de l’école. La salle est en fait un magasin de quartier virtuel, avec le vrombissement des réfrigérateurs, les lampes fluorescentes et une radio en fond sonore.

Les parents et les éducateurs ont appris trois leçons importantes de cette salle :


	Certains élèves autistes n’avaient aucun problème avec cet environnement ;



	Certains élèves ayant des problèmes sensoriels pouvaient malgré tout s’adapter à cet environnement bruyant ;



	Beaucoup d’élèves ont découvert qu’ils ne doivent même pas envisager l’idée de travailler dans un tel environnement.





Assurez-vous de rester en phase avec les besoins sensoriels de votre enfant, et faites de votre mieux pour vous assurer que sa classe est conforme à ses besoins.





Évaluer la salle de classe

Songez à votre espace de travail ou aux espaces de travail que vous voyez à la télévision ou dans les magasins où vous aller. Est-ce que chaque élément de l’espace a une place, et chaque élément est-il à sa place ? Si vous travaillez dans un bureau, pouvez-vous voir votre bureau, ou bien est-il recouvert de papiers ? Est-ce que vos outils de travail (ordinateur, stylos, papier, etc.) sont organisés pour une efficacité maximale ? Avez-vous ajouté des photos de famille, des bibelots et d’autres éléments non professionnels pour personnaliser votre espace ?

Les gens organisent leur espace de travail dans un souci d’efficacité, et il devrait en être de même pour une salle de classe. La classe de votre enfant doit être organisée de façon à être un lieu chaleureux, accueillant pour les élèves qui souhaitent apprendre et grandir. La liste suivante présente les aspects d’une salle bien conçue pour les enfants avec (et sans) autisme.

[image: ]Assurez-vous que vous travaillez avec l’enseignant de votre enfant pour aider à créer cet environnement. N’ayez pas peur de lui montrer cette liste ! Si l’enseignant est réticent à égayer la salle de classe avec des repères visuels, par exemple, envisagez d’informer l’administration de l’école que votre enfant et d’autres encore dans la salle de classe en bénéficieraient. Une autre option, si vous rencontrez des résistances, consiste à envisager de trouver une autre salle de classe, de préférence au sein de l’école actuelle de l’enfant.


	La touche personnelle : la salle doit refléter la personnalité de l’enseignant et son style pédagogique. Par exemple, un enseignant doué pour le dessin peut faire des dessins simples qui décrivent ce qui se passe à l’école. Un enseignant qui rayonne de joie de vivre peut placer des encouragements positifs aux murs pour motiver les enfants.



	Utilisation de l’espace : la configuration de la salle est très importante. Il doit être facile pour les enfants et les enseignants de se déplacer. Par exemple, il devrait y avoir suffisamment d’espace entre les tables pour que les gens puissent passer. Cependant, on devrait visualiser facilement la configuration des tables des élèves, de celle du professeur, du tableau et des autres accessoires que l’enseignant utilise pour la classe. Concentrer les enfants dans un espace réduit de la salle augmente les chances qu’un enfant autiste soit facilement distrait.



	Bonne ventilation : les études ont montré que les gens sont plus productifs quand ils travaillent dans des salles avec une bonne circulation de l’air et une température confortable. Les enfants autistes peuvent remarquer une mauvaise ventilation et les odeurs plus facilement que d’autres, augmentant ainsi leur niveau de distraction en classe.



	Niveau de bruit approprié : l’apprentissage actif tend à être un peu bruyant et peut paraître un peu désorganisé. Toutefois, si les niveaux de bruit sont si élevés que l’enseignant ou les enfants ne peuvent pas s’entendre eux-mêmes, c’est trop. Parce que les enfants autistes ont souvent l’ouïe fine et même hypersensible, les bruits gênants peuvent grandement diminuer leur capacité de concentration en classe.



	Éclairage confortable : les études montrent que les gens sont plus productifs sous un éclairage non fluorescent. L’éclairage naturel devrait être utilisé dans la mesure du possible. Beaucoup d’enfants autistes sont très sensibles à des formes d’éclairage que d’autres enfants accepteraient sans difficulté.



	Mobilier approprié : le mobilier doit être adapté aux élèves et être en bon état. Les meubles inappropriés peuvent provoquer des accidents et des blessures, en particulier pour les enfants autistes qui ont des difficultés de motricité.



	Propreté : les salles de classe propres sont plus propices à l’enseignement et à l’apprentissage. Une salle de classe désorganisée induit chez les enfants autistes de la confusion qui diminue leur capacité à se concentrer sur le travail en classe.



	Équipement et espace supplémentaires pour les routines : il devrait y avoir près de la porte d’entrée de la salle un espace pour laisser les vestes des élèves et leurs autres affaires. En fonction du niveau de développement des enfants (et du vôtre), il peut y avoir d’autres espaces dédiés, par exemple pour déposer les cahiers avec les devoirs à faire. Les enfants autistes peuvent grandement bénéficier de ces zones de la salle de classe pour leurs routines quotidiennes.



	Règlement et code de conduite : parfois, l’école permet aux parents et aux élèves de corédiger le règlement scolaire. Les enfants autistes doivent suivre les mêmes règles de vie scolaire que les autres pour ce qui est des questions de sécurité (ne pas frapper, pas de coups de pied, etc.), mais l’enseignant peut devoir faire quelques concessions si un enfant du spectre autistique ne peut pas suivre les règles de la classe (par exemple, l’interdiction de bouger sur sa chaise peut être problématique pour un enfant qui présente des comportements automatiques tels que des mouvements répétitifs).





[image: ]Demandez à l’enseignant de votre enfant (ou un enseignant potentiel) son sentiment au sujet du règlement intérieur. L’enthousiasme qu’il exprime peut vous en dire beaucoup sur sa philosophie et son approche pédagogique.


	Affichage des travaux d’élèves : la salle devrait disposer d’un lieu où les œuvres des élèves, que ce soit en mathématiques, en matière d’art ou d’autres projets, sont affichées pour tous les élèves et les visiteurs.





[image: ] Soyez attentif à l’aspect des œuvres affichées : ont-elles l’air neuf ou, au contraire, sont-elles vieilles, fanées et déchirées ? Des œuvres récentes sont un bon moyen de savoir si l’enseignant se soucie des élèves et de leur éducation.


	Espaces d’apprentissage : dans l’idéal, la salle devrait avoir des espaces dédiés à certaines activités. On peut citer par exemple :


	Espace informatique : un espace avec un ou plusieurs ordinateurs dédiés aux apprentissages, à l’optimisation du temps de pause et pouvant servir de récompense pour travail bien fait ;



	Espace de démarrage de la journée ou de départ, espace conte : selon le niveau des élèves, ces activités rituelles de transition peuvent être utiles pour aider à passer par les différentes étapes d’une journée ;



	Espace calme : une zone de basse stimulation sensorielle que les enfants peuvent utiliser pour récupérer de la surcharge sensorielle ou pour lire tranquillement. L’enseignant doit permettre que l’enfant en phase de surstimulation fasse son travail là-bas plutôt que derrière son bureau. Cette approche empêche le détournement de l’espace calme en une stratégie pour échapper au travail à faire. Le temps de pause dans l’espace calme aide également l’enfant à se concentrer sur la tâche suivante à effectuer ;



	Autres espaces : selon la taille de la salle et les objectifs de l’enseignant, vous pouvez trouver d’autres espaces pour la lecture, l’écriture, les arts et l’écoute.














Un bon enseignant, ça ressemble à quoi ?

Le défi de l’éducation des enfants avec autisme peut être relevé à la fois par les professeurs spécialisés et non spécialisés, en plus des différents auxiliaires, des professionnels de santé et d’autres membres du personnel scolaire qui fournissent une assistance. Et il ne faut pas oublier le rôle très important des parents. Ceci étant, quand un enfant est loin de ses parents, tout le poids de la responsabilité tombe sur l’enseignant. Par conséquent, vous devez vous assurer que cette personne est capable d’assumer cette responsabilité et de donner à votre enfant la meilleure éducation possible dans le meilleur cadre possible.

Dans cette section, nous passons en revue les caractéristiques des enseignants qui opèrent dans un cadre favorable aux apprentissages pour les enfants autistes, et nous examinons ce qui peut nuire à la capacité d’un tel enfant à apprendre. Quel que soit le statut juridique ou médical des enfants avec qui il travaille, un bon professeur peut être un véritable atout pour la capacité de ses élèves à profiter au mieux de leur scolarité.


Les caractéristiques à rechercher chez un enseignant

Lorsque vous observez la classe (voir la section précédente) et discutez avec l’enseignant (ou futur enseignant) de votre enfant, gardez la liste suivante à l’esprit. Ces mots représentent des caractéristiques ou des comportements que vous devez rechercher chez un professeur, à commencer par l’attitude positive, un point très important pour l’éducateur d’un enfant autiste :


	Attitude positive. L’enseignant doit être très heureux de ce qu’il fait, et vous devez le voir dans ses interactions avec les enfants et les autres personnes dans la salle de classe. Une attitude positive est déjà en soi une bonne partie du long chemin vers la création d’une salle de classe joyeuse et attractive, et est le fondement de nombreuses autres caractéristiques positives qui vont dans le sens d’un bon cadre scolaire.



	Créativité. Est-ce que l’enseignant rend l’environnement d’apprentissage stimulant et amusant, tout en répondant aux besoins de ses élèves ? Votre enfant sera-t-il heureux d’être dans cette classe ? Peut-être que la classe (ou future classe) de votre enfant sera le premier endroit où vous verrez un bac à sable peint comme un paradis tropical.



	Enthousiasme. L’enseignant doit être plein d’énergie, à la fois en classe et lors des conversations menées avec vous.



	Équité. Est-ce que la classe de l’enseignant répond aux besoins de tous les élèves, en leur donnant une chance égale de réussite ? Remarque : être équitable ne signifie pas nécessairement donner le même genre de soutien à chaque enfant ; un enfant autiste a besoin de plus de soutien que d’autres enfants dans de nombreux cas, et un enfant ayant un bas niveau de fonctionnement peut avoir besoin de plus de soutien, tant en termes d’intensité que de diversité des approches, qu’un enfant qu’on aurait diagnostiqué comme ayant un syndrome d’Asperger dans les classifications passées.



	Erreurs. J’espère que l’enseignant ne fera pas de fautes factuelles lors de ses cours, mais si vous en observez, il faudrait que l’enseignant s’en rende compte rapidement et s’en excuse auprès de ses élèves.



	Flexibilité. L’enseignant comprend-il que les besoins individuels de tous ses enfants doivent dicter ses plans de cours ? A-t-il adapté ses plans au quotidien pour répondre à ces besoins ? Depuis les besoins sensoriels à ceux d’autostimulation, un enseignant devrait être assez souple pour adapter son style d’enseignement à tous ses enfants, le tout pour donner à chaque enfant une chance égale de réussir.



	Attentes élevées. Est-ce que la plupart des élèves de l’enseignant s’efforcent de répondre à ses attentes élevées ? Les enfants ayant un bon fonctionnement peuvent être en mesure de mieux comprendre pourquoi il convient d’essayer d’être à la hauteur des attentes.

Dans une étude bien connue, les chercheurs ont confié à un enseignant du milieu ordinaire un groupe d’enfants qui avait toujours eu des résultats médiocres, tout en lui disant que ces élèves étaient très performants. En conséquence, l’enseignant avait des attentes élevées et a travaillé dur pour enrichir leur cursus, tandis que les élèves se sont efforcés de répondre aux attentes élevées de l’enseignant.



	Humour. En matière d’autisme, on peut trouver de l’humour dans des endroits inattendus, et la salle de classe ne fait pas exception. L’enseignant doit préférer le rire à la colère quand d’inoffensives mésaventures se produisent ou quand les élèves se lancent dans des projets créatifs hors du domaine habituellement balisé.



	Bonne préparation. Est-ce que l’enseignant connaît le sujet qu’il doit enseigner ? A-t-il une idée de la façon dont il peut mieux enseigner à ses élèves, en adéquation avec leur niveau de compréhension ?



	Apporte une sécurité émotionnelle et de la compassion. Est-ce que tous les élèves paraissent inclus dans la classe ? Est-ce que les élèves vont voir l’enseignant pour leurs questions ou préoccupations, et sont-ils à l’aise pour le faire ? Vous pouvez également demander à l’enseignant comment il gère les intimidations, un corollaire malheureux de l’autisme dans l’environnement scolaire (voir le chapitre 5).



	Respectueux. Est-ce que l’enseignant semble sensible aux sentiments de ses élèves et œuvre à surmonter les situations embarrassantes ? Est-ce qu’il respecte tous les élèves, quels que soient leur capacité ou leur niveau de fonctionnement ?








Les signaux d’alerte chez un éducateur

Certains traits de personnalité que vous observez chez les futurs enseignants de votre enfant doivent susciter de la méfiance, suffisamment pour que vous cherchiez ailleurs (et vous demandiez comment ils sont arrivés dans les métiers de l’enseignement). Les parents doivent mener un dialogue constant en prévision d’un environnement scolaire négatif avant de mettre leur enfant dans une telle classe. Si votre enfant rapporte que son environnement d’apprentissage est devenu hostile, vous devez faire un effort pour proposer des changements au sein de la classe, avant de retirer l’enfant : en effet, changer brutalement de classe apporte souvent son lot de stress de transition qui peut inhiber la capacité d’un enfant à apprendre.

Voici quelques comportements des enseignants qui rendent l’environnement d’apprentissage de votre enfant malsain et dangereux :


	Négativité : tout comme une attitude positive des enseignants favorise l’apprentissage (voir la section précédente), la négativité peut conduire à la création d’une classe hostile. Les bons éducateurs se concentrent sur la façon dont ils peuvent promouvoir la réussite de leurs élèves au lieu de se concentrer sur leurs limites.

Les parents d’enfants autistes doivent savoir si les traits négatifs se développent chez l’enseignant de leur enfant. Si oui, ils doivent le signaler.



	Manque d’humilité : les meilleurs éducateurs travaillent pour leurs élèves, se rendant compte que personne n’a toutes les réponses. L’enseignant doit être prêt à admettre quand il a fait une erreur.



	Crier : la seule bonne raison de crier sur un étudiant est d’éviter un danger vital (et même alors, crier ne peut qu’augmenter la panique). Bien sûr, chaque bon professeur peut avoir un moment où il se contrôle moins et crier sur un élève. Toutefois, cela devrait être un événement extrêmement rare.





[image: ]Souvent, les parents n’ont pas le choix des enseignants de leur enfant. Dans de tels cas, il est logique pour les parents d’essayer d’être proactifs avec ces enseignants imposés. Être proactif signifie formuler des suggestions qui ne sont pas pour autant des jugements négatifs sur les enseignants. Suggérer des améliorations est souvent plus efficace que de condamner directement. Si l’approche proactive ne fonctionne pas, vous pouvez réagir en parlant avec les administrateurs scolaires de vos préoccupations.






Mettre en place des aménagements efficaces

Une des plus grandes différences entre l’éducation des enfants autistes ou d’autres enfants handicapés et les enfants dits « valides » tient dans la notion d’aménagement. Les enfants autistes ont besoin d’aménagements spécifiques pour avoir une chance égale de réussir dans le monde de l’éducation.

Aménagements. Un mot effrayant ? Peut-être, mais seulement pour les enseignants. Les aménagements sont vitaux pour l’éducation d’un enfant autiste, donc vous devez être à l’aise avec le terme. Ils sont prévus par la loi, et font partie du PPS (Projet personnalisé de scolarisation).

La peur vient des changements à faire dans le style de l’enseignement, de la question de l’équité qui pourrait se poser, ainsi que du problème des réactions des autres élèves aux aménagements. Votre travail consiste à trouver un enseignant qui accepte de relever le défi (voir la section précédente pour plus d’informations sur la recherche du bon professeur) et à dialoguer avec lui pour développer des aménagements appropriés, avec le reste de l’équipe entourant l’enfant. Cette section vous met sur la piste. On vous y montrera des aménagements concrets, il y sera question de l’équité, et vous trouverez des techniques qui favorisent l’insertion dans l’environnement d’apprentissage.

[image: ]Bien que les enseignants jouent un rôle primordial dans les aménagements, c’est vous qui connaissez le mieux votre enfant, et c’est donc vous qui devez travailler avec les enseignants si vous avez des suggestions sur la façon dont votre enfant peut mieux apprendre en classe.


Les aménagements en action

Pour comprendre comment les aménagements fonctionnent dans la pratique, envisagez les stratégies d’enseignement suivantes :


	Donner un aperçu du cours d’aujourd’hui sur le tableau ;



	Fournir un document qui résume le cycle de Krebs en biologie ;



	Laisser les enfants écrire une rédaction ou prendre la parole.





Maintenant, regardez comment ces mêmes stratégies fonctionnent lorsque l’enseignant fait un aménagement pour les enfants à besoins spécifiques dans sa classe :


	Rédiger à l’avance un planning pour Sam, enfant autiste, afin qu’il puisse suivre la séquence des événements en classe ; Sam pourrait obtenir une copie du planning, sous forme écrite en plus de l’aperçu sur le tableau.



	Fournir un document qui résume le cycle de Krebs en biologie et qui a été conçu pour Rebecca, qui a un trouble envahissant du développement. L’enseignant peut d’ailleurs décider d’en faire profiter tous les élèves.



	Permettre une autre modalité d’évaluation des apprentissages pour Aaron, qui a été diagnostiqué autiste.





Quelle est la différence dans l’intention éducative entre la première et la seconde liste ? Aucune. La seule différence est que ce qui était à l’origine des exemples courants de bonnes pratiques pédagogiques a été reformulé de manière à prendre en compte le profil d’enfants différents.

[image: ]Les aménagements, ne sont pas un gros problème. Ils ne sont généralement que des extensions des bonnes pratiques d’enseignement. En raison de la grande diversité des personnes autistes, les enseignants ne peuvent pas créer un ensemble unique d’aménagements qui marchent pour tous les élèves. Savoir développer des aménagements appropriés est une combinaison de la connaissance que l’on a du style d’apprentissage de l’élève et de celle des ajustements éducatifs (et autres) qu’un enseignant peut faire. Parfois, leur mise en place exige d’inventer par soi-même de nouvelles techniques.

La figure 11-1 est l’esquisse de ce qu’on pourrait appeler une « liste de mariage » des aménagements. Elle provient du livre de Stephen Shore, Ask and Tell (Autism Asperger Publishing Company). L’objectif de cette liste est double :


	Déterminer quels aménagements sont adaptés. Si les éducateurs et les parents ont déjà utilisé un aménagement, ils peuvent noter sur une échelle de 1 à 5 son efficacité. Un score faible signifie que ce n’était pas efficace, et il faudra peut-être reconsidérer ce choix. Un score élevé signifie que vous devez considérer sérieusement d’utiliser cet aménagement.



	Accroître la connaissance des différents types d’aménagements qui existent, en visant à moyen terme la création d’encore plus de possibilités si aucun aménagement actuel ne s’avère approprié.






Figure 11-1

Une liste des aménagements possibles, à adapter selon les besoins.


[image: ][image: ][image: ]



La question de l’équité des aménagements

Le thème de l’équité revient souvent lorsque les enseignants et les parents discutent des aménagements pour les élèves autistes. Est-il juste de donner à quelqu’un deux heures pour terminer un test lorsque les élèves dits valides n’en ont qu’une seule ? Ou que dire de laisser un enfant qui a du mal à écrire à la main passer le test verbalement plutôt que par écrit ? Pourquoi l’enseignant fournit ses notes à un enfant, mais pas au reste de la classe ? Est-ce juste ?

Supposons que vous soyez en train de manger avec des amis dans un restaurant, et qu’un morceau de nourriture se coince dans vos voies respiratoires, vous empêchant de respirer. Un serveur arrive et vous présente ses excuses, disant que même s’il est formé à dégager les voies respiratoires, il ne peut pas le faire parce qu’il n’aurait pas le temps de servir tous ses autres clients.

Tout comme il est juste de vous aider à respirer quand vous en avez besoin pour égaliser vos chances de survie, il est juste de fournir aux élèves ce dont ils ont besoin pour avoir une chance égale de réussir dans leurs études. Les autres clients ne sont pas en train d’étouffer, de sorte qu’ils n’ont pas besoin de la même assistance, tout comme les élèves dits valides n’ont pas les problèmes de votre enfant. Il serait assez difficile pour d’autres parents de dénier ce point.

Lorsque l’équité devient un problème avec l’enseignant de votre enfant, avec les autres élèves, avec les parents ou d’autres personnes, dites à nouveau que les aménagements visent uniquement à mettre les enfants sur un pied d’égalité, et non pas donner à votre enfant une longueur d’avance sur la classe. Les parents qui se heurtent à l’objection de l’équité doivent indiquer clairement que leur enfant est porteur d’un trouble qui modifie considérablement sa capacité d’apprendre de façon standard. Traiter tous les enfants exactement de la même manière exposerait les enfants à besoins spécifiques à de grands inconvénients.

[image: ]Les questions d’équité ont tendance à être opposées plus souvent aux enfants autistes ayant un bon niveau de fonctionnement, car on les soupçonne de rechercher des traitements de faveur, alors que les enfants à faible niveau de fonctionnement reçoivent plus souvent de la « pitié ». Pour y faire face, n’hésitez pas à informer les non-initiés de ce qu’est l’autisme.




Les techniques éducatives pour promouvoir l’insertion

Une insertion réussie d’enfants à besoins spécifiques peut être très difficile pour les enseignants, que ce soit en milieu ordinaire ou spécialisé. Dans cette section, nous évoquons neuf façons de promouvoir l’insertion, tirées du document Adapting Curriculum and Instruction in Inclusive Classrooms : A Teacher’s Desk Reference, by Deschenes, Ebeling, and Sprague (The Center for School and Community Integration, Institute for the Study of Developmental Disabilities).

Les techniques font appel à des aménagements qui contribuent à éduquer tous les élèves, indépendamment du milieu. Les enseignants de votre enfant doivent se pencher sur ces techniques et essayer de les intégrer autant que possible dans leurs aménagements. Nous encourageons également les parents à prendre cette liste à leurs réunions scolaires.


	Quantité d’informations. Adapter le nombre d’éléments que l’enseignant demande à l’élève d’apprendre. Exemple : vous pouvez réduire le nombre de mots que l’élève doit apprendre pour le test d’orthographe hebdomadaire.



	Temps imparti. Adapter le temps alloué pour l’apprentissage et l’achèvement des tâches ou des tests. Exemple : individualiser les dates butoir pour l’achèvement d’une tâche ; augmenter ou diminuer le rythme d’apprentissage.



	Niveau de soutien. Augmenter le niveau de soutien d’un élève en particulier. Exemple : attribuer des « grands frères » parmi les camarades, des auxiliaires ou des mentors, quel que soit leur âge.



	Présentation du contenu des cours. Adapter la manière par laquelle le contenu des cours est présenté à l’élève. Exemple : utilisez différentes aides visuelles et autant d’organes sensoriels que possible lors de l’enseignement ; prévoir des exemples plus concrets ; organiser des activités où on peut toucher les objets ; placer les élèves dans des groupes coopératifs.



	Difficulté des cours. Adapter le niveau de compétences requis, les types de problèmes ou les règles sur la façon dont l’élève peut aborder le travail. Exemple : permettre l’utilisation d’une calculatrice pour comprendre les problèmes de mathématiques ; simplifier les consignes ; changer les règles pour répondre aux besoins des apprenants.



	Formulation des réponses. Adapter la façon dont l’élève peut répondre aux questions. Exemple : au lieu d’exiger que l’élève réponde aux questions par écrit, permettre une réponse verbale. Vous pouvez également utiliser un livre de communication avec certains élèves ou permettre aux élèves de montrer leurs connaissances en manipulant des objets.



	Exigences de participation. Adapter la mesure dans laquelle l’apprenant est impliqué dans la tâche. Exemple : si on fait de la musique, donnez à l’élève un drapeau du pays d’origine de la chanson pour qu’il le tienne ; en géographie, faites tenir à l’enfant la carte tandis que les autres montrent tel ou tel endroit.



	Attentes différentes. Adapter les objectifs ou vos attentes de résultats de l’élève tout en lui permettant d’utiliser les mêmes matériaux que les autres enfants. Exemple : lors de cours de géographie, ne demandez à l’élève d’apprendre que les seuls États, tandis que les autres apprennent les capitales en plus.



	Apprentissage supplétif. Fournir des instructions et des matériaux différents pour atteindre les objectifs individuels de l’élève tout en restant calé sur le programme de la classe. Exemple : lors d’un test de langue, l’élève peut acquérir des compétences informatiques telles que la saisie au clavier dans le laboratoire d’informatique, lui permettant de mener à bien ses travaux de rédaction.





[image: ]Prenez soin de vous assurer que la technique de l’apprentissage supplétif n’entraîne pas le piège de l’insertion géographique. Consultez l’encadré « insertion géographique » pour plus de détails sur le sujet.

L’insertion géographique

En observant une classe de musique il y a quelque temps, j’ai remarqué un enfant porteur du syndrome de Down très occupé à une certaine tâche qui n’avait rien à voir avec le programme, seul à l’arrière de la salle. Bien qu’il se soit bien comporté, il lui arrivait de pousser un cri inapproprié ; les autres élèves se retournaient alors, ce qui perturbait la leçon. Le professeur de musique devait alors faire le gendarme pour continuer. C’est arrivé quatre ou cinq fois pendant la durée de cours.

Qu’est-ce que les enfants ont appris en classe ce jour-là ? Je suis à peu près sûr que l’enfant avec le syndrome de Down a appris la tâche qu’il était en train de faire avec son auxiliaire, mais ce n’était certainement pas de la musique. Les enfants dits valides ont simplement appris que les personnes handicapées sont vraiment différentes de tout le monde. L’insertion de l’enfant avec le syndrome de Down a été limitée à seulement son emplacement, c’est ce que j’appelle l’insertion géographique. L’insertion géographique peut conduire à une stigmatisation pérenne. Cette méthode d’insertion ne fait que souligner les différences, étiquetant un enfant ayant des besoins spécifiques comme un simple « différent ». 


[image: ] L’objectif commun de ces aménagements et de tous les autres est la participation significative de la personne porteuse de handicap à l’école, à la vie familiale et à celle en collectivité. Cet objectif est vrai pour les personnes à travers tout le spectre de l’autisme. Les enfants ayant un faible niveau de fonctionnement peuvent avoir besoin d’aménagements différents, mais l’objectif reste le même.






Évaluer vos options lorsque le système scolaire public échoue

Comme les élèves, les parents et la société ont de plus en plus d’attentes vis-à-vis des éducateurs, ils ont moins de temps pour comprendre et répondre aux besoins des élèves autistes correctement. Parfois, le système scolaire public dans son ensemble est incapable de subvenir à tous les besoins d’un enfant – surtout quand ces besoins sont uniques. Dans ces cas, la collectivité doit financer l’éducation de l’élève dans un cadre différent. Parfois, les élèves requièrent une éducation à la maison ou même dans un hôpital.


Explorer le monde de l’enseignement à domicile

Se décider pour une scolarisation à domicile est une décision lourde de sens. Tous les élèves ont le droit à une éducation gratuite et appropriée dans une école publique. Vous ne devez pas être forcé de scolariser votre enfant à la maison simplement parce que le système scolaire ne peut ou ne veut pas l’accueillir. Avant de se lancer dans l’enseignement à domicile, vous devez épuiser tous les moyens, y compris une action en justice, pour essayer d’obtenir de votre système scolaire public une réponse aux besoins de votre enfant. Une bonne question à se poser est : « Mon enfant sera-t-il mieux à la maison avec ce que je peux lui offrir moi, ou bien à l’école, avec ce que le système scolaire peut lui offrir ? » (pour en savoir plus sur les salles de classe, les enseignants et les aménagements, voir les sections précédentes de ce chapitre).

La réponse varie pour chaque enfant. Vous devez peser les ressources disponibles à l’école contre les ressources que vous, parents ou tuteurs, pouvez apporter. Il arrive que telle ou telle famille puisse proposer un enseignement à domicile efficace à son enfant autiste, tandis qu’un autre enfant autiste, dans le même quartier, aura une éducation meilleure à l’école. Vous devez envisager de nombreuses options avant d’opter pour l’enseignement à domicile – surtout si vous n’êtes pas à l’aise avec l’idée d’une scolarisation à domicile.

[image: ]Le choix de l’école à domicile signifie que l’enseignement public n’est pas une bonne solution pour cet enfant, à cet endroit et à ce moment. Il ne reflète pas nécessairement la qualité de l’établissement d’enseignement, et cela ne signifie pas que votre décision devra être définitive.

Voici quelques domaines à considérer au moment de décider de la façon dont l’école publique répond aux besoins de votre enfant :


	Domaine scolaire. Le domaine scolaire comprend ce que l’enfant apprend et comment il l’apprend. Est-ce que le programme obligatoire est enseigné d’une manière telle que l’enfant peut comprendre ? Est-ce que les enseignants et les autres professionnels sont ouverts à la discussion ? Vous semblent-ils comprendre et respecter votre enfant ? Les aménagements raisonnables ont-ils été faits ?



	Domaine social. Est-ce que le personnel scolaire et d’autres camarades de classe interagissent respectueusement avec votre enfant, ou est-il une cible de violences et de harcèlement ?





Choisir d’éduquer un enfant à la maison est une responsabilité grave qui implique beaucoup de temps, d’argent, de la patience, de l’organisation et de l’apprentissage de votre part. Voici quelques autres aspects de l’enseignement à domicile dont il convient de tenir compte avant de prendre sa décision (cette liste est destinée à donner une idée de ce que cela implique, elle ne couvre bien sûr pas toutes les questions) :


	Les deux parents doivent s’entendre sur la décision.



	Vous devez avoir suffisamment de temps pour enseigner à l’enfant. Attendez-vous à ce que l’enseignement de votre enfant soit un emploi à temps plein. Vous devrez y consacrer autant de temps à la maison que ne le font les enseignants à l’école.



	Vous devez comprendre qu’il s’agit d’un engagement financier significatif.



	Vous devez vouloir apprendre vous-même des choses sur l’enseignement. Les parents-enseignants doivent intégrer des techniques nouvelles et novatrices d’éducation, tout comme les enseignants. N’hésitez pas à vous documenter, entre autres sur Internet.



	Vous devez avoir un plan pour la socialisation de l’enfant. Les parents-enseignants doivent prévoir d’intégrer leur enfant dans un certain contexte social où il aura des contacts avec d’autres enfants pour promouvoir un développement social efficace.



	Vous devez déterminer si l’enseignement à domicile est bon pour vous, le parent ou le tuteur. Si vous avez des craintes ou des doutes quant à la satisfaction des exigences de l’enseignement à domicile, ce stress ne peut que s’aggraver une fois la décision d’une scolarisation à la maison prise.





Contacter d’autres parents qui ont une expérience de l’enseignement à domicile peut être un bon moyen de se faire une opinion et de prendre cette décision. Vous pouvez également poser la question à des professionnels qui travaillent avec des enfants autistes, et vous pouvez solliciter votre association locale spécialisée pour trouver des parents à qui parler.




Considérer d’autres options éducatives

Les options de scolarisation en dehors de l’école publique, l’école privée et le domicile comprennent les établissements spécialisés.

Bien que le choix d’envoyer votre enfant dans un établissement résidentiel soit une étape difficile, parfois cela peut représenter une option viable. En particulier, les enfants peu fonctionnels qui présentent des comportements inadaptés intenses (agressivité, automutilation, etc.) peuvent avoir besoin d’apprendre dans un environnement résidentiel contrôlé. Si vous pensez avoir besoin de parler de ce choix difficile, vous devez en discuter avec un psychiatre compétent, un psychologue ou un autre professionnel médical.

[image: ]Vous craignez peut-être que le fait que votre enfant soit dans un établissement spécialisé affaiblisse votre lien avec lui. Ce que vous devez comprendre, c’est qu’au-dessus de toutes les autres priorités doit venir celle de la sécurité de votre enfant. Si votre enfant présente de grands risques pour lui-même ou pour les autres en étant dans un environnement d’enseignement à domicile ou en classe, un établissement spécialisé peut être la meilleure option. Veillez toutefois à ce que l’établissement en question ne néglige pas les apprentissages, et ne pratique pas des méthodes archaïques ou franchement nuisibles.






Comprendre et réduire les comportements difficiles

Un enfant proteste et se jette par terre quand on lui demande de travailler avec d’autres élèves en classe ou de faire ses devoirs après l’école. Un autre enfant pique une colère sans raison claire (vous connaissez bien cela : voir le chapitre 10). Un élève décide soudainement de déjeuner hors de la salle à manger. Ce ne sont que quelques exemples de ce qu’on appelle les comportements difficiles, ou des comportements contraires aux attentes qui sont difficiles à traiter. Il peut être compliqué de remettre l’enfant sur les bons rails une fois le comportement commencé. Les parents, les éducateurs et les autres soignants sont face au défi de comprendre les causes de ces actions.


Aller au cœur du problème

[image: ] Comprendre la cause ou les causes des comportements difficiles, plutôt que de se concentrer uniquement sur les actes eux-mêmes, est la clé du succès (en d’autres termes, la réduction des comportements difficiles). Vous devez considérer les petites choses qui entourent les comportements afin de les comprendre. Pour les enfants autistes, encore plus que pour les enfants « neurotypiques », les facteurs environnementaux jouent souvent un grand rôle dans le comportement. Voici quelques éléments de l’environnement à vérifier :


	Les événements en cours : le moment de la journée, la météo, les allergies alimentaires, ou tout autre facteur qui peut être pertinent ;



	Les antécédents : ce qui est arrivé juste avant l’incident ;



	Les conséquences : quelles ont été les conséquences du comportement ?








L’évaluation comportementale fonctionnelle (FBA)

L’évaluation comportementale fonctionnelle (Functional Behavioral Assessment, FBA) est un outil puissant pour faire face aux comportements difficiles. Un clinicien expérimenté dans l’évaluation du comportement des enfants et adolescents porteurs de troubles du spectre autistique devrait procéder à l’évaluation. Le rôle du clinicien peut être tenu par un médecin, un psychologue ou un travailleur social.

Parmi les usages de la FBA, on peut citer :


	Identification des finalités des comportements problématiques ;



	Sélection des interventions pour les problèmes comportementaux ;



	Intégration des interventions dans le PPS (voir le chapitre 12).





Une des clés de la réussite de la FBA est qu’elle va au-delà du comportement spécifique en identifiant le social, l’affectif, le cognitif et les facteurs environnementaux associés à la survenue du comportement.

La FBA se décompose en six étapes, que nous décrivons dans la liste suivante :


	Décrire et vérifier la gravité du problème. En d’autres termes, il faut définir concrètement le comportement difficile et indiquer sa gravité, laquelle dépend de ses effets. Est-ce que les effets ne portent que sur l’enfant, ou bien est-ce que les autres sont affectés, voire mis en danger ? En d’autres termes, le comportement est-il fréquent ou assez grave pour interférer dans l’apprentissage de l’élève ou de ses pairs ?

Voici un exemple de la façon de poser le problème et de le rendre plus concret (voir la figure 11-2) :


	Problème : Alice ne tient pas en place en classe de mathématiques.



	Concret : une fois que l’enseignant présente le sujet du cours de mathématiques du jour, Alice commence à courir en rond dans la salle et éteint les lumières.










Figure 11-2

Identifier et décrire la gravité du problème en des termes concrets.


[image: ]

	Précisez la caractérisation du problème de comportement. Cette étape passe à la fois par une évaluation directe (chercher la cause, identifier le comportement, identifier les conséquences du comportement qui le renforcent) et une évaluation indirecte (demander à d’autres personnes quelles sont leurs observations sur le comportement de l’enfant). Un exemple de l’utilisation du formulaire d’évaluation directe suit :

Évaluation directe (voir la figure 11-3) :


	Antécédent : Alice parvient à rester sur son siège pendant quelques minutes, puis commence à se balancer, à vocaliser, puis se lève de sa chaise.



	Comportement : Alice tourne en rond dans la salle et s’arrête souvent pour regarder par les fenêtres. Elle bat moins des mains quand elle est près des fenêtres. Quand elle arrive près des interrupteurs, elle éteint les lumières. D’habitude, Alice retourne à son siège après avoir éteint les lumières.



	Conséquence : le professeur d’Alice l’envoie dans la salle de permanence. Alice est-elle incitée à éteindre les lumières ?













	
Antécédents


	
Comportements


	
Conséquences







	
Où ? Quand ? Avec qui ? Dans quel contexte ?


	
Forme : à quoi ressemble le comportement ?


	
Quelle est la conséquence par rapport à l’existence de la personne.









[image: ] Si on observe qu’Alice est incitée à éteindre les lumières, vous devez envisager autant de facteurs que possible. Une motivation pour Alice pourrait être que les lumières sont trop violentes pour ses yeux sensibles.


Figure 11-3

Observation des antécédents et des conséquences des comportements. Formulaire A, évaluation directe.


[image: ]
Évaluation indirecte (voir la figure 11-4) : d’autres personnes doivent noter leurs observations sur les comportements difficiles de l’enfant dans ce formulaire.


Figure 11-4

Observation des antécédents et des conséquences des comportements. Formulaire B, évaluation indirecte :


[image: ]

	Recueillir des informations sur la fonction possible du problème de comportement. Chaque comportement a un but pour la personne autiste (pour communiquer, pour soulager l’anxiété, pour s’autostimuler, pour exercer un contrôle sur son environnement, s’échapper, éviter certaines choses, etc.). Vous devez garder à l’esprit trois catégories générales au moment de déterminer la fonction du comportement :


	Le comportement est une communication. Les personnes avec autisme peuvent ne pas avoir d’autre moyen qu’un comportement difficile pour exprimer le fait qu’elles sont face à une surcharge sensorielle, à une difficulté avec les transitions, ou sont incapables d’exprimer ce qu’elles veulent ou ce dont elles ont besoin.



	Le renforcement social ou tangible. Cette catégorie est moins fréquente que beaucoup de gens ne le pensent. Cependant, si un enfant semble être « en quête d’attention » de la part des adultes ou de ses pairs, vous devez lui apprendre qu’il peut bénéficier d’une attention par d’autres biais, plus positifs.



	Évasion ou évitement. Cherchez à déterminer ce qui pourrait être difficile ou lassant dans une situation. Pourquoi un enfant rechercherait à éviter l’interaction avec une personne en particulier ?







	Analyser l’information. Vous avez trois façons d’analyser des informations comportementales, ce qui, nous l’espérons, peut aboutir à un plan pour résoudre le comportement difficile :


	Triangulation des données. Cette méthode est juste une façon élégante de déterminer si vos observations correspondent avec ce que d’autres ont vu. Utilisez le formulaire de la figure 11-5 pour commencer. Par exemple, déterminer qu’Alice se comporte différemment lors d’un cours d’art qui a lieu avant le déjeuner peut fournir des indications précieuses pour déterminer la cause du comportement et le modifier. Les causes possibles de son comportement peuvent inclure des allergies alimentaires et le fait de ne pas comprendre ce qu’on attend d’elle.



	Analyse des étapes du problème. Vous déterminez la séquence des événements en notant l’événement concomitant, l’événement antérieur qui vient juste avant, le comportement du problème, et les conséquences du comportement qui le renforcent (ce qui fait que le comportement dure encore et encore). Consultez la figure 11-6 sur l’analyse des étapes du problème.

À partir des documents que vous avez écrits jusqu’ici, vous pouvez retracer le comportement et le relier à ce qui peut affecter Alice avant l’école, pendant les cours, et ce qui fait que son comportement dure.



	Analyse concurrentielle des étapes du problème. Ce point ajoute à la matière que vous notez dans la feuille d’analyse des étapes du problème (voir la figure 11-6). En remplissant ce formulaire, vous ajouterez des solutions (ou aménagements) qui peuvent changer la donne.

Pour cette analyse, vous inclurez les événements concomitants (ce qui se passe et qui interfère avec le comportement inapproprié), les comportements de remplacement (comportements qu’un enfant peut effectuer à la place du comportement difficile), et le comportement désiré (que vous aimeriez voir à la place du problème de comportement). Voir la figure 11-7 pour une esquisse de ce que cela peut donner.










Figure 11-5

Le formulaire de triangulation du comportement compare les observations du comportement.


[image: ]

Figure 11-6

La feuille d’analyse des étapes du problème vous permet d’analyser les informations que vous recueillez.


[image: ]

	Formulez des hypothèses concernant la fonction probable du comportement difficile. Sur la base de la raison (ou des raisons) que vous déterminez grâce à vos recherches sur la situation, vous développez une supposition éclairée quant à la cause (ou les causes) du comportement.



	Testez l’hypothèse. Voyez si le comportement se répète dans des situations similaires. Déterminez si le comportement cesse lorsque des aménagements sont réalisés ou lorsque d’autres comportements plus positifs sont mis en place pour remplacer le comportement difficile.





[image: ]La situation que vous observez doit être sous surveillance continue. Si le comportement difficile revient ou une autre situation insatisfaisante se développe, vous devez savoir ce qui a changé chez l’enfant, à la fois dans et hors de l’école. En outre, au fur et à mesure que l’enfant grandit, il fera l’expérience d’autres environnements, d’autres antécédents et d’autres conséquences pouvant renforcer les comportements.


Figure 11-7

Formulaire d’analyse concurrentielle des étapes du problème.
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Chapitre 12

Parlons droit : comment faire le maximum pour la scolarisation de votre enfant


Dans ce chapitre

Se familiariser avec le cadre juridique de l’éducation des enfants autistes

•

Connaître les possibilités de compensation du handicap

•

Prendre en main l’éducation de votre enfant

•

Concevoir un PPS et mettre en place un travail d’équipe pour naviguer dans le système scolaire

•

Suivre les progrès de votre enfant



Chaque enfant, quel que soit son handicap, a le droit à l’éducation. C’est la loi : l’article 6 du code de l’Éducation, qui a été ajouté par la grande loi fondatrice de 2005, énonce : « dans son domaine de compétence, l’État met en place les moyens financiers et humains nécessaires à la scolarisation en milieu ordinaire des enfants, adolescents ou adultes handicapés ». Et encore : « tout enfant, tout adolescent présentant un handicap ou un trouble invalidant de la santé est inscrit dans l’école ou dans l’un des établissements mentionnés à l’article L. 351-1, le plus proche de son domicile, qui constitue son établissement de référence ».

Ceci étant, lorsqu’on aborde la question de la scolarisation, on se heurte souvent à des murs. Tel ne devrait pourtant pas être le cas. Si vous connaissez les obligations légales des écoles en matière de scolarisation des enfants handicapés et ce que vous pouvez faire, il devrait être possible d’éviter que tout ne tourne au cauchemar.


Naviguer dans les systèmes juridique et scolaire

Bien que vous puissiez vous sentir totalement isolé à de nombreuses reprises au cours de votre bataille contre les préjugés entourant le handicap, le droit est de votre côté pour ce qui est de l’éducation. Un diagnostic d’autisme est juridiquement considéré comme un handicap, et tous les enfants handicapés ont droit à des compensations légales et des services spécifiques.


Comprendre ce que la loi vous permet

Il est essentiel de bien connaître le cadre juridique de l’école. Consulter des sites Internet spécialisés et solliciter des associations de bon conseil s’avère indispensable.

La loi fondatrice, certes pas la seule, est celle du 11 février 2005. Dans l’état actuel du droit français, vous pouvez compter sur :


	Le droit à la scolarisation en milieu ordinaire : il s’agit de la situation juridiquement normale et par défaut ; en l’absence de PPS (Projet personnalisé de scolarisation) qui prévoirait le contraire, la place de l’enfant est ainsi à l’école ordinaire et non en établissement spécialisé.



	Le droit à une école inclusive : l’inclusion signifie que c’est à l’école de s’adapter à votre enfant et non pas à votre enfant de s’adapter à l’école (cette dernière thèse est appelée intégration : elle a été durant longtemps la maxime de l’école, mais tel n’est plus le cas).



	L’élaboration d’un PPS (Projet personnalisé de scolarisation) qui tracera la voie pour votre enfant, et dans l’élaboration duquel vous ainsi que votre enfant serez impliqués.



	La compensation du handicap, de manière plus générale encore que ce que prévoit le PPS (par exemple, la compensation du handicap peut porter sur vous, en tant que parents et non pas seulement sur l’enfant).



	La présence d’équipes de suivi de la scolarisation dans chaque département.



	La formation des professionnels au handicap.





Certains de ces droits peuvent ne pas être appliqués sur le terrain. Toutefois, n’oubliez pas qu’en vous mobilisant vous augmentez fortement les chances que les choses changent pour vous.






Rester impliqué dans l’éducation de votre enfant

Trois facteurs conjoncturels peuvent être déterminants dans l’éducation de votre enfant :


	Les qualités personnelles des enseignants de votre enfant ;



	La pertinence du PPS par rapport aux besoins de votre enfant ;



	La participation active des parents dans le processus de scolarité.





Nous nous concentrerons ici sur ce dernier point, car c’est celui sur lequel vous pouvez le plus agir. Cela peut paraître évident, mais nous espérons vous encourager à l’action en le disant : les parents qui assument un rôle actif auprès des professeurs obtiennent toujours les meilleurs résultats. Vous avez le droit de participer aux réunions concernant votre enfant. Soyez donc là. Même si vous n’y parlez pas beaucoup, vous entendez ce que les autres disent, et votre seule présence en dit beaucoup.

[image: ]Comme il est difficile de se souvenir de tout ce qui se dit dans une réunion, surtout lorsqu’on est en état de stress, n’hésitez pas à vous munir d’un enregistreur. Vous pourrez ensuite réécouter l’enregistrement lorsque vous serez plus détendu. Ne procédez toutefois pas à ces enregistrements en cachette.


Coopérer avec le système scolaire

Trouvez-vous un représentant à l’école, par exemple un enseignant ou un psychologue scolaire en qui vous avez confiance, et qui vous tiendra informé et vous aidera à coopérer avec le système scolaire. Cherchez également à en savoir le plus possible, notamment pour ce qui est des progrès de votre enfant par rapport aux objectifs du PPS.

[image: ]Les éducateurs peuvent être des experts dans leur domaine, mais vous êtes le meilleur expert en ce qui concerne votre enfant. Ne soyez pas intimidé par tout ce que vous pouvez entendre dans le milieu scolaire. Les gens avec qui vous traitez ont le devoir de toujours communiquer clairement avec vous à propos de ce qu’ils font et pourquoi. Si vous ne comprenez pas un point, demandez poliment une explication. En tant qu’éducateurs, ils ont aussi le devoir de vous expliquer leur travail. Si vous adoptez un ton agressif ou accusateur, vous risquez de vous en faire des ennemis et surtout de ne pas obtenir les explications que vous souhaitez. Ce que vous voulez est une bonne coopération avec les enseignants et des progrès pour votre enfant.




Soutenir votre enfant à la maison

Parmi les trois facteurs décisifs pour l’éducation de votre enfant (implication des parents, PPS, enseignement de qualité), il faut compter aussi sur la manière dont vous soutiendrez votre enfant à la maison.

[image: ] L’éducation d’un enfant n’est pas comme commander un repas dans un restaurant : vous ne pouvez pas commander et attendre qu’on vous apporte un plat… vous devez aller dans la cuisine et mettre la main à la pâte vous-même ! Voici quelques étapes informelles que vous pouvez entreprendre :


	Déterminez quelles sont les aptitudes que l’enfant travaille à l’école ; consacrez du temps à les renforcer à la maison ;



	Expliquez ce sur quoi vous travaillez à la maison aux enseignants de votre enfant, et demandez si l’école peut renforcer ces compétences ;



	Demandez aux enseignants de votre enfant ce que vous pouvez faire pour aider à la maison ; ils apprécieront la question ;



	Fixez des attentes élevées (mais raisonnables), et manifestez toujours à votre enfant votre soutien affectif lors de chacun de ses progrès.





[image: ]Soyez prêt à ajuster vos attentes (à la hausse ou à la baisse). Si vous devez ajuster vos attentes à la baisse, ce n’est pas nécessairement pour toujours. Parfois, il faut identifier un blocage caché pour qu’un enfant progresse.


	Assurez-vous que les délais que vous avez définis pour l’atteinte des objectifs sont raisonnables, en fonction des capacités de votre enfant et des méthodes utilisées. Parfois certains élèves se surpassent parce que justement on a cru qu’ils pouvaient le faire.



	Bien communiquer, et développer des relations de confiance avec les enseignants et autres professionnels de l’éducation peut aider. Les parents et les éducateurs doivent s’assurer qu’ils parlent tous le même langage concernant les objectifs et la réalité de ce qui se passe dans la salle de classe.



	Rejoignez un groupe de soutien pour parents.





[image: ] Ne fondez pas vos décisions sur des rumeurs ou uniquement sur ce que vous entendez de la part d’autres parents : leurs besoins et la situation de leur enfant peuvent être très différents de la vôtre. Parlez directement aux personnes impliquées à l’école.




Mettre en œuvre le Projet personnalisé de scolarisation (PPS)

Cette section s’inspire des informations proposées par l’association Autisme France, notamment du document trouvable à l’adresse suivante : http://www.autisme-france.fr/offres/doc_inline_src/577/scolarisation_connaissez_vos_droits.pdf. N’hésitez pas à consulter le site Internet d’Autisme France ou à contacter directement cette association. Vous pouvez également consulter le site du ministère de l’Éducation nationale, celui de l’INS-HEA, où vous pouvez télécharger gratuitement le Guide de scolarisation officiel pour les enfants autistes. D’autres sites précis et documentés existent pour vous aider à connaître vos droits, par exemple : http://scolaritepartenariat.chez-alice.fr et http://crisalis-asso.org.

Le PPS est un document important qui suivra votre enfant au cours de sa scolarité. Dans cette section, nous vous guidons à travers les étapes, parmi lesquelles la formation d’une équipe du PPS, l’élaboration du plan et la gestion des problèmes qui peuvent survenir en cours de route.

Tout d’abord, assurez-vous que le PPS se met en place à la bonne vitesse. Voici quelques signaux d’alerte :


	L’école bâcle le processus. La conception du PPS doit être approfondie, ce qui prend du temps.



	Mauvaise communication. Les professionnels sont-ils réticents à vous expliquer les choses ou sont-ils dédaigneux de votre rôle ? Vous transmettent-ils les informations concernant votre enfant ? Vous convoquent-ils à chaque réunion liée au PPS ?





[image: ]Venir aux réunions avec un ami de confiance, même si la personne n’est pas experte, peut aider les parents à rester objectifs.


	Le processus n’est pas ouvert. Vous êtes légalement autorisé à assister à chaque réunion d’équipe. Vous devriez aussi visiter, observer les classes, et parler aux enseignants. La loi, ne l’oubliez pas, insiste sur la place des parents.






Constituer l’équipe du suivi de la scolarisation (ESS)

En application de l’article D. 351-10 du code de l’Éducation, l’équipe de suivi de la scolarisation comprend nécessairement les parents ou représentants légaux de l’élève handicapé mineur ou l’élève handicapé majeur, ainsi que l’enseignant référent qui a en charge le suivi de son parcours scolaire. Elle inclut également le ou les enseignants qui ont en charge sa scolarité, y compris les enseignants spécialisés exerçant au sein des établissements ou services de santé ou médico sociaux, ainsi que les professionnels de l’éducation, de la santé (y compris du secteur libéral) ou des services sociaux qui concourent directement à la mise en œuvre du Projet personnalisé de scolarisation tel qu’il a été décidé par la Commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées (CDAPH). Les chefs d’établissement des établissements publics locaux d’enseignement et des établissements privés sous contrat, les directeurs des établissements de santé ou médicosociaux, les psychologues scolaires, les conseillers d’orientation psychologues, ainsi que les personnels sociaux et de santé de l’Éducation nationale font partie de l’équipe de suivi de la scolarisation. C’est l’enseignant référent qui rédige les comptes rendus des réunions d’ESS et en assure la diffusion auprès des parties concernées. Il transmet à l’équipe pluridisciplinaire tout document ou observation de nature à l’éclairer de façon exhaustive sur les compétences et les besoins en situation scolaire d’un élève handicapé (circulaire n° 2006-126 du 17-8-2006).




Faire fonctionner l’équipe du PPS

L’équipe de suivi de la scolarisation rend compte à l’équipe pluridisciplinaire de la MDPH (Maison départementale des personnes handicapées) des observations qu’elle établit concernant les besoins et les compétences de l’élève en situation scolaire. Ces observations ont pour objet de permettre la réévaluation régulière du PPS, de suggérer des inflexions ou modifications au projet, voire une réorientation éventuelle.

Elle procède au moins une fois par an à l’évaluation de ce Projet personnalisé de scolarisation et des conditions de sa mise en œuvre (décret 2005-1752 relatif au parcours de formation d’un élève présentant un handicap – art. 7). Cette évaluation peut en outre être organisée à la demande de l’élève, de ses parents ou de son représentant légal, ainsi qu’à la demande de l’équipe éducative de l’école ou de l’établissement scolaire, ou à la demande du directeur de l’établissement de santé ou de l’établissement médicosocial, si des régulations s’avèrent indispensables en cours d’année scolaire (décret 2005-1752 relatif au parcours de formation d’un élève présentant un handicap – art. 7).

Cette équipe peut, avec l’accord de ses parents ou de son représentant légal, proposer à la Commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées (CDAPH) toute révision de l’orientation d’un enfant ou d’un adolescent qu’elle jugerait utile. Si nécessaire, elle propose à la CDAPH, avec l’accord de l’élève, de ses parents ou de son représentant légal, toute révision de l’orientation de l’élève qu’elle juge utile.




Faire entendre votre voix en cas de désaccord

Rappelez-vous qu’aucune orientation ne peut être prononcée sans l’accord des parents. La famille a le droit d’exprimer son désaccord dès réception du compte rendu de l’ESS, et si la famille n’est pas d’accord, elle ne doit pas signer le compte rendu. L’équipe de suivi de la scolarisation associant nécessairement l’élève, ou ses parents ou son représentant légal ainsi que l’enseignant référent de l’élève, facilite la mise en œuvre et assure, pour chaque élève handicapé, le suivi de son Projet personnalisé de scolarisation (décret 2005-1752 relatif au parcours de formation d’un élève présentant un handicap – art. 7).








Les droit à une action précoce

Ne perdez pas une minute pour revendiquer ce qui vous revient de droit. Pour un enfant avec autisme, l’intervention précoce est le facteur le plus important pour la qualité de la vie, et le plus tôt sera le mieux. Un enfant qui reçoit une assistance intensive avant de commencer la maternelle a une bien meilleure chance de réussir. Les spécialistes de l’autisme conviennent que plus tôt un enfant bénéficie de mesures spécifiques, plus ses progrès seront importants.

Les autorités françaises, après des décennies d’inaction, ont reconnu et inscrit dans le droit la nécessité d’une action précoce.


Le cas des AVS – savoir solliciter la Maison départementale des personnes handicapées (MDPH)

Parmi les différentes aides auxquelles votre enfant a droit, celle des AVS (auxiliaires de vie scolaire), également connues sous nombre d’appellations diverses, reste cruciale. Malgré les nombreux engagements des pouvoirs publics, les AVS demeurent en nombre insuffisant, peu formées à l’autisme, sans grande professionnalisation de la fonction.

Il est illégal qu’une école n’accepte la scolarisation qu’en présence d’une AVS. Ceci dit, si l’école n’est pas accueillante, mieux vaut en changer. La présence de l’AVS n’est pas limitée au temps d’apprentissage scolaire.

[image: ]Il est conseillé de vous faire aider par des personnes qui ont l’habitude des dossiers MDPH. La loi est claire : le rôle des services est de mettre en œuvre les décisions des parents, et non de les influencer. Toutefois, du fait des habitudes et du poids du passé, vous serez sans doute confronté à des interlocuteurs qui tentent de prendre votre place. Autant partir bien armé et accompagné d’un habitué des procédures.

Trop souvent, il n’existe pas de spécialiste d’un handicap particulier dans les équipes pluridisciplinaires des MDPH (ni de consultant externe) et la méconnaissance de certains handicaps tels que l’autisme conduit à des orientations inadaptées ce qui constitue de fait de la maltraitance (au sens de l’ANESM – l’Agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médicosociaux – et du Conseil de l’Europe).

Si une décision de la CDAPH (Commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées) ne vous convient pas, vous pouvez faire un recours gracieux, demander une conciliation, ou entamer une procédure au TCI (tribunal du contentieux de l’incapacité), et finalement devant la cour nationale de l’incapacité.

Vous pourrez trouver des informations sur la manière de saisir un tribunal suite à la non-exécution par le rectorat d’une notification de décision d’AVS sur des sites tels que :


	http://handik.org/pdf/saisirtribunal.pdf ;



	http://handik.org/pdf/saisirtribual_simplifie.pdf ;



	http://handik.org/pdf/lettre_mise_en_demeure.pdf.





Enfin, n’oubliez pas que vos droits et ceux de votre enfant vont au-delà du cadre scolaire au sens strict. La prestation de compensation du handicap (PCH), qui est une aide personnalisée destinée à financer les besoins liés à la perte d’autonomie des personnes handicapées, couvre les aides humaines et matérielles.

Pour bénéficier de la PCH, il faut être reconnu comme handicapé par la Commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées. Il faut également que le handicap de la personne concernée génère, de façon définitive ou pour une durée prévisible d’au moins un an, la difficulté à exercer un certain nombre d’activités dont la communication (parler, entendre, voir, utiliser des appareils et techniques de communication) et la capacité à se repérer et à protéger ses intérêts (s’orienter dans le temps, s’orienter dans l’espace, gérer sa sécurité, maîtriser son comportement dans ses relations avec autrui). L’autisme en fait donc partie. Les dépenses visées dans le plan personnalisé de compensation sont prises en charge à 100 % de leur tarif si les ressources annuelles de la personne handicapée sont inférieures ou égales à 26 473,96 € par an. Si les ressources annuelles de la personne handicapée sont supérieures à ce plafond, l’aide est versée à 80 % de son montant. Les formulaires de demande à remplir pour obtenir le PCH sont téléchargeables sur Internet : http://vosdroits.service-public.fr/particuliers/R19993 ou bien à retirer auprès de la MDPH. N’hésitez pas à y faire appel en plus des points mentionnés dans le présent chapitre.





	
	
	
Chapitre 13

Promouvoir des relations saines


Dans ce chapitre

Aborder les défis sociaux qui se posent à votre enfant

•

Instruire votre famille sur les comportements sociaux corrects

•

Aider votre enfant non autiste à faire face et à s’épanouir

•

Permettre à votre enfant autiste de se trouver des amis



Nouer et maintenir des relations sociales sont quelques-uns des défis les plus difficiles auxquels font face les personnes avec autisme et leurs proches, car les relations dépendent d’une communication efficace. Les personnes avec autisme ont des problèmes pour communiquer avec les autres et pour les comprendre, ce qui peut causer de fréquents malentendus avec leurs pairs non autistes et avec les frères et sœurs, pouvant aboutir à de l’isolement et à de la frustration. La malheureuse chaîne de causes à effets est très douloureuse pour les parents et les proches et elle reste à surveiller et à gérer.

Le problème n’est pas que les enfants autistes seraient antisociaux ou ne se soucieraient pas des autres. Votre enfant peut faire face à des problèmes de traitement de l’input sensoriel (voir chapitre 10) ou à d’autres défis qui font qu’il lui est difficile de suivre la conversation. Même les enfants avec le syndrome d’Asperger (voir le chapitre 5), avec d’excellentes compétences linguistiques, peuvent se méprendre sur les indices sociaux et involontairement paraître comme arrogants ou autocentrés. Plus probablement, votre enfant veut se lier aux autres mais ne sait pas comment.

[image: ] Les enfants autistes ne sont pas si différents des enfants neurotypiques quant à la communication ; ils ont juste besoin de beaucoup plus d’aide et de compréhension. Leurs problèmes sont plus graves et exigent plus de patience. La pire chose qu’un proche puisse faire est de renoncer à aider l’enfant à communiquer. La meilleure attitude est d’avancer avec une douce persévérance (pour d’autres conseils sur comment surmonter le manque de communication, consultez le chapitre 10).

Dans ce chapitre, nous vous aidons à identifier les défis sociaux auxquels votre enfant est confronté, nous vous montrons comment engager toute la famille afin de créer les liens de communication, et enfin nous vous donnons des conseils pour aider votre enfant à construire et maintenir des relations en dehors de la famille. Remarque : les personnes avec autisme sont toutes différentes, et elles ont besoin de stratégies individualisées pour les aider à réussir dans les relations. Prenez ce que vous découvrirez dans ce chapitre et adaptez-le à votre proche en fonction de ce qui fonctionne le mieux (nous traitons des enfants ici, vous pouvez trouver plus d’informations sur les relations des adultes dans la quatrième partie).


Identifier les défis sociaux qu’affronte un enfant autiste

Vous pouvez observer toute une palette de comportements sociaux autistes. Certains enfants avec autisme peuvent être reclus et éviter les autres personnes complètement ; d’autres peuvent réagir si les gens les abordent en premier. Certains enfants peuvent même sembler trop zélés pour aborder les autres, et dans leur enthousiasme, ils le font de manière inappropriée. Les enfants concernés par cette dernière tendance peuvent avoir de bonnes compétences linguistiques et le désir de communiquer avec les autres, mais leur manque de compréhension sociale les perd. Dans les pages suivantes, nous vous ferons découvrir la myriade de défis auxquels les enfants autistes sont confrontés et comment vous pouvez reconnaître les besoins de votre enfant.

[image: ]Les enfants autistes ont besoin de simplicité pour fonctionner de manière optimale, ce qui signifie que vous devez limiter leurs interactions sociales à des niveaux avec lesquels ils se sentent à l’aise. Vous devez aussi comprendre qu’avoir un comportement social adapté est beaucoup plus fatigant quand vous devez faire de gros efforts pour comprendre les autres. Les enfants autistes ont besoin de repos après les interactions sociales ; n’essayez pas de les forcer à interagir comme des enfants typiques. Soyez sensible aux comportements qui peuvent indiquer qu’il en a assez pour la journée. Les crises de colère et d’irritabilité, comme pour tous les enfants, peuvent être des signes d’épuisement.


Comprendre les normes sociales

Les personnes autistes ont du mal à comprendre les normes sociales, qui sont des comportements non écrits que la plupart des enfants acquièrent naturellement. Même les personnes légèrement autistes signalent une difficulté permanente avec les normes sociales. Souvent, quand un enfant typique enfreint une règle sociale, il en est conscient. Le parent doit rappeler à l’enfant qu’il s’est mal conduit, et ainsi il comprendra les règles qu’il enfreint. Les personnes avec autisme, disons-le encore une fois, n’acquièrent pas les règles sociales par le cours naturel des événements.

Voici quelques bévues sociales que des personnes autistes peuvent commettre sans le savoir :


	Laisser échapper des vérités embarrassantes « vous avez une odeur bizarre ! » ;



	Parler de soi-même sans s’arrêter pour laisser les autres parler ;



	Faire des monologues unilatéraux sur leurs passions ;



	Prendre les choses littéralement quand une blague est dite.





Alors, comment pouvez-vous aider votre proche à interagir dans les environnements sociaux sans offenser qui que ce soit ? Avec du coaching, du soutien et de la compréhension. Au début, vous pouvez avoir à apprendre de A à Z ce qui semble venir instinctivement aux autres enfants. L’enfant autiste a besoin d’apprendre les règles et les rituels formels. Par exemple, il a besoin de pratiquer les interactions sociales en utilisant des techniques comme des histoires sociales (expliquées dans ce chapitre). Le processus peut paraître étrange et contre nature, mais cela fonctionne. Rouler à vélo vous semblait probablement aussi étrange et contre nature la première fois que vous avez essayé.

L’enseignement doit également comporter l’apprentissage de la lecture d’un environnement. Des environnements différents comportent différents ensembles d’attentes comportementales. La façon dont on se comporte à l’école est différente de la façon dont on se comporte lors d’un match de basket-ball, qui est différente de la façon dont on se comporte à une réception officielle.

Sans avertissement et sans coaching, de nombreuses personnes avec autisme auraient des difficultés à identifier, par exemple, quel comportement serait approprié si une réception avait été organisée dans un gymnase dans lequel ils avaient préalablement joué au basket. Ce type de comportement n’est pas seulement lié à l’impossibilité de s’approprier les indices sociaux, mais aussi à la nécessité de structure et d’ordre. Voir le chapitre 11 pour plus d’informations sur l’importance de la structure et de la routine pour les personnes autistes.

Au début, il peut sembler que votre enfant ne saura jamais interagir spontanément et naturellement, mais avec la pratique et le temps, toutes les situations que vous pratiquerez seront susceptibles de venir plus naturellement à l’enfant au fur et à mesure qu’il incorpore les comportements sociaux dans son répertoire. Mais si un enfant est sévèrement autiste, cela peut ne jamais se produire.

[image: ]Les gens apprennent des habiletés sociales, comme n’importe quel autre ensemble de compétences ; que votre enfant ait besoin de plus de soutien et puisse prendre plus de temps ne signifie pas qu’il est incapable d’apprendre et de progresser. La plupart des enfants autistes sont capables de progrès.

[image: ]Lorsque votre enfant est petit, vous pourriez le filmer dans des situations sociales pour avoir des références de progrès dans ce domaine. Vous pourriez être très agréablement surpris plus tard, quand vous regarderez l’enregistrement. En outre, vous pouvez pousser le processus plus avant en mobilisant tous les membres de la famille dans le soutien à l’enfant par de riches éloges pour toute tentative de communication qu’il fera.




Converser et coopérer

Sauf si votre famille vit sur une île déserte (dans ce cas, vous avez d’autres sujets d’inquiétude !), vous avez à interagir avec d’autres êtres humains, et tous les enfants, quel que soit leur niveau de fonctionnement, ont besoin de communiquer et de coopérer avec les autres. Mais simplement le fait qu’une personne puisse parler ne signifie pas qu’il ou elle puisse communiquer. De même, le fait que quelqu’un ne puisse pas parler, ne signifie pas qu’il ne peut pas communiquer.

Une personne autiste peut être capable de parler très bien et dire ce qui convient dans une conversation, mais cette personne ignore pourtant encore beaucoup de signaux vocaux et le langage du corps, sauf si cela lui a été enseigné. De très bonnes compétences d’expression peuvent masquer de mauvaises compétences de compréhension de la communication et de mauvaises compétences sociales. Ces termes sont expliqués dans la section suivante.


Les obstacles à la communication

Deux termes de communication que vous pouvez entendre des enseignants ou d’autres professionnels sont le langage réceptif et le langage expressif. Réceptif se réfère à la capacité de comprendre la communication qui s’adresse à vous ; expressif concerne la capacité de faire comprendre aux autres ce que vous dites.

Les enfants autistes n’entament pas souvent des conversations, mais ils réagissent aux conversations entamées par les autres. En d’autres termes, leur langage réceptif est plus fort que leur langage expressif. Toutefois, avec le temps et avec l’aide de programmes comportementaux, des thérapeutes et des membres de la famille immédiate, les enfants autistes peuvent développer le langage expressif de sorte qu’ils ne répètent pas simplement les mots en retour (phénomène connu sous le nom d’écholalie) – ils utilisent la langue pour s’exprimer.

[image: ]Par exemple, dans la méthode de Miller, les parents peuvent raconter les actions de l’enfant, comme un sportif enthousiaste pourrait le faire, pour les aider à mettre des mots sur leurs activités. Voir les chapitres 9 et 10 pour plus de conseils de développements linguistiques.




La communication Asperger

Les personnes autistes « de haut niveau » ou avec le syndrome d’Asperger font face à un cruel dilemme : mieux ils s’adaptent à l’école et au travail, et plus est importante la stigmatisation sociale à laquelle ils font face quand ils rencontrent, inévitablement, leurs plus grandes faiblesses – ne pas savoir quoi faire dans des situations sociales, même si l’environnement est le même (pour plus d’infos sur les personnes à faible fonctionnement, voir la section suivante).

Les personnes autistes peuvent à tort supposer que ce qu’elles disent fait sens à d’autres personnes ou que c’est pertinent, alors que l’un et l’autre peuvent s’avérer inappropriés. Les interlocuteurs peuvent être complètement perdus parce qu’ils ne perçoivent pas ce que les personnes concernées par l’autisme croient être évident. Parfois, une personne avec le syndrome d’Asperger essaiera si intensément d’être comprise qu’elle jettera beaucoup de mots (ce qui s’appelle faire un « largage » d’informations), qu’elle apparaîtra comme agressive ou arrogante. En réalité, la personne a du mal à formuler les choses de manière claire. Elle peut donner beaucoup de détails inutiles pour tenter d’expliquer quelque chose que l’autre personne ne semble pas comprendre.

En tant qu’adultes, les personnes autistes peuvent faire face au rejet et au triste fait que peu de gens sont prêts à prendre le temps de les aider à comprendre comment ils peuvent mal saisir les situations. Au travail, une personne concernée peut avoir un problème d’hygiène, par exemple. Les collègues l’éviteront, et elle ne saura pas pourquoi, parce que personne ne le lui dira.

Beaucoup de professionnels travaillant avec des personnes autistes « de haut niveau » risquent d’oublier ce décalage entre le langage et les aptitudes sociales, et donc ne pas travailler les déficits de compétences sociales. Les personnes autistes ont besoin d’aide durant leurs années de formation. Enfants, ils ont besoin d’être soutenus et coachés par les parents et les professionnels pour apprendre des subtilités telles que l’hygiène personnelle, même s’ils n’en comprennent pas toujours la nécessité.






Accompagner un enfant quand la communication verbale est minime ou inexistante

Un tout jeune enfant autiste ne sait probablement pas comment coopérer et nouer des amitiés ou des liens avec d’autres. Mais ne vous méprenez pas : comme tout enfant, il veut se sentir intégré au groupe, lui aussi. Cela peut juste prendre beaucoup plus de temps et exiger une période d’observation et d’apprentissage de la communication, avant qu’il ne soit prêt à se lancer.

Par exemple, supposons que vous emmeniez votre famille sur un bateau. Votre fils autiste peut rechigner à mettre son gilet de sauvetage. Vous pouvez résoudre ce problème en demandant à ses frères et sœurs et aux membres adultes de la famille de mettre leurs vestes en premier pendant qu’il regarde l’ensemble du processus. Après l’observation, il peut être prêt à mettre son gilet, afin de se sentir intégré dans le groupe. L’enfant a besoin de ce temps supplémentaire pour s’intégrer, ainsi que pour comprendre ce qu’on attend de lui.

Vous pouvez soutenir l’adaptation sociale de votre enfant en suivant ces conseils (certains de ces conseils peuvent également s’appliquer aux enfants à haut niveau de fonctionnement) :


	Faites connaissance avec d’autres parents de l’école de votre enfant (et pas seulement les parents des autres élèves de la classe d’éducation spéciale). Organisez des moments de jeu pendant que vos enfants sont petits. Même si les enfants ne semblent pas intéressés, amenez-les ensemble. Faites-les pratiquer leurs habiletés sociales dans des environnements réels (pour plus d’information sur les interactions avec d’autres enfants, voir la section « Inciter votre enfant à se faire des amis »).



	Incitez votre enfant à jouer avec d’autres enfants. Essayez d’orienter son intérêt pour une activité isolée vers une activité avec d’autres personnes et élargissez le champ de l’activité. Par exemple, si votre enfant aime les chevaux, faites-lui faire du cheval avec d’autres enfants.



	Après avoir montré une activité ou demandé à votre enfant de regarder les autres enfants faire, donnez-lui une chance d’assimiler et de traiter tout cela avant qu’il tente l’activité lui-même. Cela peut prendre du temps – un jour, une semaine, ou plus – pour que l’information cristallise. Les enfants autistes aiment observer de nouveaux comportements à partir d’une distance de sécurité ; plus tard, ils peuvent être prêts à essayer. Aussi, ne renoncez pas à une activité trop rapidement. Cela peut prendre un certain temps avant qu’un sentiment de sécurité et de familiarité ne se développe, et, par conséquent, pour que le plaisir soit de la partie.



	Parlez lentement et clairement, et attendez un certain temps avant de répéter. Ne donnez pas trop d’informations à la fois, et ne présumez pas que si vous n’obtenez pas de réponse, votre enfant ne vous a pas entendu. Il peut être en train de traiter ce que vous avez dit, et lui parler avant qu’il n’ait tout assimilé peut le pousser à devoir redémarrer toute la séquence de réflexion. S’il ne donne pas de réponse après un long moment, parlez-lui, mais soyez conscient qu’il puisse avoir une vitesse de traitement plus lente. Il a probablement compris plus que vous ne le pensez. Encouragez et récompensez toute tentative de communication qu’il fait en lui souriant et en le flattant, mais sans bonbons.



	Favorisez sa participation aux activités sportives. Les sports d’équipe sont difficiles pour les enfants autistes, mais ils peuvent exceller dans des sports individuels comme la natation, le trampoline, l’équitation, et ainsi de suite. Si d’autres gens sont aux alentours, votre enfant peut indirectement participer à un groupe sans avoir à interagir directement avec les autres.



	Faites en sorte que l’enseignant de l’enfant soutienne les interactions en l’invitant à mettre les enfants en binômes pour les activités, ou faites en sorte que d’autres enfants s’occupent du vôtre. Parfois, les petits groupes fonctionnent bien ; dans d’autres situations, les enfants ont besoin d’être seul à seul.





De haut niveau, mais toujours en lutte

Kathy Grant, de Denver, est une femme autiste de « haut niveau » qui savait toute sa vie qu’elle serait différente, mais sans savoir pourquoi. Ce jusqu’à sa première année d’université, où elle a appris qu’elle était autiste. Aujourd’hui, Kathy Grant est un « fournisseur de répit » : elle travaille à temps partiel pour une famille qui a un jeune adulte avec autisme. Elle a été diplômée de science politique au Maryville College en 1987. Cependant, bien qu’elle surmonte de nombreux obstacles, Kathy se souvient d’avoir passé la plus grande partie de sa vie à lutter.

« Enfant et adolescente, je n’avais pas les compétences pour être intéressée par ce qui intéressait d’autres personnes et je parlais uniquement de choses qui m’intéressaient. Parfois, pendant le dîner, quand la famille parlait des maisons et des biens immobiliers, je lançais : « Lima, Pérou ! » ou parlais des Iraniens, des otages, et de l’ayatollah Khomeyni pendant que ma mère disait comment envoyer un cadeau à grand-mère. J’avais besoin que l’on m’enseigne comment écouter et entrer dans la conversation étape par étape, avec de la patience et de l’amour. » 

(Extrait cité avec l’autorisation de Social Skills – My View, un essai publié par la Autism Society of America Colorado, 2003.) 


Ne forcez pas le contact visuel. Il peut être très difficile pour un enfant avec des difficultés de traitement de l’input sensoriel d’établir un contact visuel constant. (Voir le chapitre 10 pour en savoir plus sur les difficultés sensorielles.)

[image: ]Que faire si votre enfant veut juste jouer à des jeux vidéo ou faire de l’autostimulation (voir le chapitre 10) ? Ne laissez pas votre enfant – même un enfant avec des problèmes sensoriels – décrocher du monde entièrement. Soyez sensible aux problèmes sensoriels qui peuvent rendre douloureuses certaines interactions qui impliquent le toucher, des bruits violents, des lumières clignotantes, mais n’isolez pas votre enfant. Il a besoin d’être entouré de personnes pendant au moins une partie de la journée.






Tout est dans la famille

Les besoins d’un enfant autiste compliquent souvent les relations familiales, en particulier avec les frères et sœurs (des relations qui ne sont jamais faciles en soi). Par exemple, les frères et sœurs veulent un compagnon de jeu, mais l’enfant avec autisme peut ne pas être enclin à jouer gentiment avec son frère, ou n’importe qui d’autre d’ailleurs. Ce refus provoque de la frustration et de la confusion pour le frère, qui, surtout lorsqu’il est très jeune, se bat pour comprendre pourquoi son frère ne peut pas être « comme les autres enfants ». Vous pouvez aider votre famille en informant vos enfants sur l’autisme et les complications qu’il amène, en leur faisant comprendre les défis auxquels frères et sœurs sont confrontés et en les aidant à faire face, ainsi qu’en faisant participer des membres de votre famille élargie pour créer un réseau d’aide et de compréhension. Nous vous montrons comment dans les sections suivantes.


Parler de l’autisme avec vos enfants

Comment expliquer l’autisme à vos enfants non autistes et à votre enfant autiste ? Pour les frères et sœurs, le niveau d’explication dépend de l’âge :


	Vous pouvez parler de l’autisme lorsque les enfants sont jeunes, sans utiliser l’appellation autisme. Par exemple, vous pouvez dire : « Nous devons aider votre frère parce qu’il est différent ». Vous n’avez pas besoin d’entrer dans les détails au début. Les frères et sœurs sont conscients que quelque chose est différent, en particulier quand leur frère crie ou vomit.



	Lorsque les enfants grandissent, ainsi que pour les adultes que vous souhaitez mettre dans la confidence, vous pouvez utiliser la méthode en quatre étapes décrite plus loin dans cette section.





[image: ]Vous n’avez pas à inventer des explications pour des situations et comportements que vous ne comprenez pas. Les enfants demanderont toujours « pourquoi », et parfois vous n’avez pas de bonne réponse. Vous pouvez changer de sujet de conversation ou, mieux encore, il suffit de dire : « Nous ne savons pas encore ».

Votre enfant autiste a besoin de sentir que ses différences ne sont pas un problème. Il n’est pas défectueux, raté, ou dépourvu de toute humanité. Son cerveau est simplement branché différemment, et il a des capacités que d’autres n’ont pas. Il a besoin d’entendre qu’il n’est ni supérieur ni inférieur – seulement avec des aptitudes différentes.

J’ai créé une méthode en quatre étapes pour dire aux enfants et adultes qu’ils sont autistes. Les enfants et adultes savent presque toujours jusqu’à un certain point qu’ils sont différents des autres personnes, et vous devez conforter ces sentiments. Le processus peut prendre seulement dix minutes ou bien quelques jours, semaines ou mois. La liste suivante en esquisse les étapes.

[image: ]J’aime utiliser le mot « force » au lieu de « faiblesse » pour éviter de conférer une connotation négative à un comportement ou une action pour lequel un enfant éprouve des difficultés.


	Rendre conscient des forces. Cette étape est importante parce que la connaissance de ses propres forces, et des défis qu’il devra affronter plus tard, est un premier pas vers l’autonomie.



	« Mettez en avant » les forces de l’enfant et les défis à affronter. En d’autres termes, établissez une liste. Si vous pouvez dresser cette liste, vous aurez un référentiel auquel l’enfant pourra se référer. Faites de votre mieux pour trouver à chaque fois une force en face d’un défi.



	Comparez sans jugement les forces de l’enfant avec les forces d’autres modèles possibles, des amis et membres de la famille. Ces comparaisons aideront l’enfant à comprendre que des personnes différentes ont toutes différents points forts et différents défis à relever.



	Présentez l’étiquette d’autisme ou de syndrome d’Asperger comme appropriée pour résumer l’état de l’enfant. Une réflexion approfondie à travers ces quatre étapes augmentera la probabilité de succès.





Une annonce réussie

Une fois, les parents d’un étudiant en musique m’ont demandé de lui dire qu’il était porteur du syndrome d’Asperger. Après quinze minutes, nous avions franchi l’étape 4 de mon processus (voir « Parler de l’autisme avec vos enfants ») quand il a lâché : « Peut-on revenir à la leçon de musique ? »

Quelques semaines plus tard, j’ai demandé à son père comment son fils avait géré l’annonce de cette nouvelle. Le père rayonnait, en disant : « Mon fils est fier d’avoir le syndrome d’Asperger ! Il passe beaucoup de temps en ligne à la recherche d’informations sur son état de santé et il apprend en autodidacte. » En fait, je n’avais rien dit à son fils qu’il ne sache déjà ; je n’ai fait que valider ses expériences et l’informer que l’ensemble de ses traits avait un nom. Il est maintenant capable d’en savoir plus sur sa condition et a déjà commencé à accéder à la richesse des informations disponibles pour l’aider. Cette annonce a été un succès !


[image: ] Habituellement, je fais précéder l’étiquette d’autisme par une déclaration comme : « Il y a des scientifiques, des éducateurs et d’autres qui étudient différents types de personnes. Il se trouve que ton ensemble de caractéristiques correspond à ce qui est appelé “autisme” (pour en savoir plus sur l’autisme et ses formes, voir le chapitre 2).

Pour les enfants qui ont le syndrome d’Asperger (voir le chapitre 5) et ne sont pas diagnostiqués, apprendre la vérité peut être un grand soulagement. Ils peuvent remplacer leur sentiment de différence et d’isolement par de la compréhension et des stratégies d’adaptation. Cette connaissance leur permet de savoir que d’autres sont comme eux et que leurs difficultés ont un nom. Toute la famille découvre à quoi ils font face, ce qui rend la vie plus simple.

[image: ]Il est important de noter, cependant, que toutes les révélations d’autisme ne se passent pas bien. Pour certains, être marqués avec un « syndrome » ou « trouble » peut être effrayant. Certains enfants peuvent se demander pourquoi ils ont été étiquetés « différents », et non pas les enfants neurotypiques. Si votre enfant a ces sentiments, vous devez le réconforter et lui assurer qu’il est toujours quelqu’un de spécial capable de vivre une vie très enrichissante.




Les défis auxquels les frères et les sœurs sont confrontés

Les frères et sœurs tirent souvent des leçons douloureuses sur la façon de gérer la différence tôt dans leur vie, et ces leçons peuvent conduire à une plus grande compassion, plus de maturité et de meilleures compétences sociales une fois adultes. Ces leçons sont encore plus importantes, et souvent plus difficiles, quand l’autisme est impliqué. Le frère autiste peut se trouver du côté lourd du spectre autistique, et les frères et sœurs doivent apprendre à lire ses signaux nonverbaux. Avec un frère ou une sœur qui a le syndrome d’Asperger, les frères et sœurs apprennent que chacun ne pense pas comme ils le font. Les sections suivantes expliquent comment vous pouvez aider les frères et sœurs non autistes à s’adapter à leur frère ou sœur « unique », et comment amener les enfants typiques à s’investir avec un enfant autiste.

[image: ] Les frères et sœurs non autistes peuvent devenir trop investis, ou ils peuvent simplement se retirer et devenir déprimés. Certains enfants surcompensent pour essayer de faire en sorte que leurs parents se sentent mieux ou pour attirer une attention dont ils peuvent croire manquer, ce qui peut avoir un coût émotionnel élevé pour les enfants. Ne laissez pas ce comportement se produire. Faites que chaque enfant sache qu’il ou elle est dans la famille un membre précieux juste pour ce qu’il ou elle est, pas à cause de ce qu’il accomplit. Chaque enfant a besoin de se sentir valorisé.


Aider les frères et sœurs à s’adapter

Vous devez consacrer beaucoup de votre temps et d’énergie à votre enfant autiste, bien sûr, mais vous ne devez pas oublier le reste de votre famille. Vous passerez inévitablement plus de temps à vous occuper de l’enfant autiste (ou des enfants autistes), mais vous ne devez pas accepter que cette différence soit une source de discorde. Voici certaines choses à faire et à ne pas faire en général pour maintenir la paix :


	Envisager la thérapie familiale. Frères et sœurs peuvent sentir qu’ils ont besoin d’un lieu pour exprimer leurs préoccupations.



	Structurez les jeux et les interactions entre frères et sœurs. Aidez-les à jouer ensemble en expliquant à l’enfant autiste ce qu’il doit faire dans une situation de jeu. Modélisez le comportement, ou parlez-lui à partir de ce comportement. Choisissez des jeux structurés et des activités dont tout le monde peut profiter.



	Soyez juste. Les frères et sœurs peuvent avoir l’impression qu’une double norme s’applique – que vous avez un ensemble de règles différentes pour chaque enfant dans la famille. Cela peut-être vrai, mais pour une bonne raison. Vous devez expliquer cela avec honnêteté. L’enfant « spécial » a des besoins spécifiques et parfois enfreint les règles sans le savoir, ce qui n’est pas une mauvaise conduite volontaire. L’équité signifie suivre les besoins de chaque personne plutôt que de traiter tout le monde de la même façon.



	Soyez ouvert et communiquez. Vos enfants « neurotypiques » peuvent avoir besoin de relâcher la pression de temps en temps, en s’épanchant sur les contraintes qu’ils ressentent dans une famille vivant avec l’autisme. L’autisme peut être difficile pour vos autres enfants aussi, et il est normal qu’ils éprouvent du ressentiment ou de la jalousie face à toute l’attention que l’enfant autiste reçoit. Faites bien comprendre que d’avoir de tels sentiments est acceptable, mais que blesser ou maltraiter leur frère (ou sœur) ne l’est pas. Faites également savoir aux frères et sœurs qu’ils peuvent être fiers de leur frère ou sœur autiste.



	Ne protégez pas les frères et sœurs et les autres membres de la famille de vos émotions ou de la vérité sur ce qui se passe avec l’enfant autiste. Les enfants devinent généralement des choses de toute façon, et il vaut mieux qu’ils l’entendent de vous. Si vous ne communiquez pas ouvertement, ils peuvent penser que le trouble est contagieux ou que c’est de leur faute.



	Aidez les frères et sœurs à être fiers des réalisations de l’enfant autiste. Parfois, ils peuvent être gênés ou honteux d’avoir un frère ou une sœur « spécial(e) » – ce comportement est normal, surtout pour les adolescents. Aidez-les à voir le frère (ou la sœur) de manière positive, et essayez d’être pour eux un modèle de patience et de tolérance.



	Laissez les frères et sœurs fixer leurs propres limites. Ils n’ont pas à accepter d’être frappés ou insultés, à voir leurs jouets chapardés ou cassés, ou leur espace envahi. Ils gardent des droits, même avec un frère (ou une sœur) autiste.





[image: ]La plupart des parcs d’attractions vous donneront un laissez-passer spécial, avec lequel vous n’aurez pas à faire la queue. Tous les enfants aimeront ça ! (Note : pas partout en France malheureusement !)


	Sortez uniquement avec les frères et sœurs pour un repas ou une autre activité particulière, pour qu’ils se sentent spéciaux, eux aussi. Ils ont besoin d’être au centre des attentions, parfois.



	Rendez la vie amusante, et soyez une famille. Transformez les activités en jeux, et n’ignorez pas votre enfant autiste, ce qui pourrait le blesser. Donnez beaucoup de coups de pouce et de renforcement positif à tout le monde. Aussi, n’essayez pas d’en faire trop. Prendre quatre enfants et un enfant avec autisme, qui n’est pas prêt pour les foules, pour aller voir un match de foot, par exemple, est probablement trop.





Quelques conseils s’appliquent aux jeunes frères et sœurs, tandis que d’autres sont valables pour les frères et sœurs plus âgés exclusivement. Suivez ces instructions aussi fidèlement que possible étant donné votre situation :


	Si vous avez de jeunes enfants, donnez-leur de petits éléments d’informations factuelles quand ils sont prêts. Adaptez l’information à leur âge, et ne vous attendez pas à ce qu’ils comprennent l’autisme eux-mêmes – concentrez-vous sur le comportement observable et les symptômes.



	Ne laissez pas les frères et sœurs plus âgés devenir des parents supplémentaires pour l’enfant autiste. Bien que vous appréciiez leur aide à certains moments, et que vous deviez les informer des dangers que leur frère (ou sœur) peut courir, vous ne devez pas leur donner trop de responsabilités. Ils doivent pouvoir rester des enfants, et trop de responsabilités peuvent y mettre un frein. Ils peuvent essayer d’alléger votre responsabilité émotionnelle ou financière. Faites-leur savoir que ce n’est pas leur travail. Certains frères et sœurs de personnes handicapées se sentent obligés de brider leurs propres rêves pour l’amour de la fratrie ; faites leur comprendre que vous ne le voulez pas.





[image: ] Les frères et sœurs peuvent devenir très irrités par les cris ou d’autres comportements. Ils peuvent détester être en public lorsque votre enfant autiste provoque une scène devant tout le monde. Les parents doivent limiter les scènes autant que faire se peut. Parmi les moyens pour calmer l’enfant autiste, on peut citer les jeux portatifs, les couvertures et les animaux en peluche avec des poids à l’intérieur.




Impliquer les frères et sœurs

Les enfants trouvent difficile de vivre dans une famille où l’un des membres reçoit tellement d’attention. Le terme « rivalité fraternelle » peut acquérir un sens nouveau si la fratrie sent que son frère ou sœur autiste attire toutes les attentions des parents et bénéficie de tout leur temps. Vous pouvez soulager la douleur de vos enfants non autistes en les associant aux activités et responsabilités familiales et en faisant en sorte qu’ils aient autant d’informations sur l’autisme et le comportement autiste que possible.

La liste suivante vous donne quelques idées sur comment vous pouvez éduquer vos enfants et comment les frères et sœurs peuvent aider :


	Assurez-vous que vos enfants savent que la vie est plus difficile à bien des égards pour l’enfant autiste. Tout le monde doit l’accepter comme elle ou il est. Elle/il peut changer, mais peut-être pas autant que les frères et sœurs le souhaitent.



	Encouragez les frères et sœurs à militer en faveur des personnes autistes en dehors de leur maison. Certains enfants peuvent – uniquement s’ils sont à l’aise, toutefois – agir en tant qu’ambassadeurs des enfants à besoins spécifiques en intervenant dans d’autres classes de l’école ou en expliquant de manière informelle à leurs pairs ce que l’autisme signifie.



	Trouvez des activités dont votre enfant autiste et ses frères et sœurs peuvent profiter ensemble.



	Encourager les frères et sœurs à faire en sorte que leur frère (ou sœur) autiste puisse prendre le rôle où il/elle excelle, pour qu’il se sente compétent lui aussi.



	Faites savoir à vos enfants que ce n’est pas parce que leur frère (ou sœur) avec autisme n’entame pas le contact qu’il ne veut pas jouer avec eux. Encouragez-les à commencer les jeux d’une manière simple. L’enfant avec autisme peut ne pas répondre tout de suite, mais ce n’est pas grave. Encouragez vos enfants à être patients, à persévérer.





[image: ]Vos enfants sans autisme peuvent aller à des réunions pour frères et sœurs. Certaines associations en organisent.






Inclure la famille élargie

Tous les membres de la famille étendue n’ont pas besoin de savoir que l’autisme est présent dans la famille. Si vous n’avez pas beaucoup de contact avec votre famille, ou si vous ne pensez pas qu’ils seront en mesure de comprendre les choses ou de manifester du soutien, il serait préférable de ne pas le leur dire à tous.

[image: ] Votre famille élargie peut être utile dans la mesure où ils comprennent et acceptent le diagnostic de l’autisme. Certaines familles sont dans la compétition, et peuvent ne pas être bienveillantes. Les grands-parents, tantes, oncles peuvent ne pas accepter vos règles et peuvent même essayer de vous nuire en offrant des aliments interdits ou en « corrigeant » l’enfant autiste.

[image: ]Il convient de partager le diagnostic de l’autisme avec les personnes extérieures en fonction du fait que cela leur est nécessaire ou pas. Si vous pensez que le diagnostic peut avoir des répercussions importantes sur la relation de votre enfant et votre famille avec tel ou tel membre de la famille élargie, vous devez divulguer l’information. Si vous décidez de la divulguer, commencez par parler de certaines caractéristiques de l’enfant qui ont peut-être déjà attiré l’attention. Il peut ne pas être nécessaire de mettre des étiquettes. Vous pouvez dire quelque chose comme : « Nicolas a du mal à communiquer ou ne se débrouille pas bien au milieu de la foule », sans utiliser le terme « autisme », si vous pensez qu’il va causer de la détresse ou de la confusion. Exercez votre jugement.

« Il est vraiment doux quand il sourit » – La sagesse d’une sœur

Meghan, une fillette de 7 ans, aime la danse irlandaise, les cours de musique, et son chien, Clancy. Elle a aussi un petit frère qui a été diagnostiqué autiste à l’âge de 2 ans. Meghan donne ses conseils sur la vie avec ce petit frère, Collin, 5 ans :

« Collin aime quand mes amis viennent. Je dis à mes nouveaux amis : il a quelque chose appelé oh-tisme. C’est quand votre cerveau fonctionne différemment de tout le monde, mais ce n’est pas grave. Il est comme vous et moi, mais spécial et différent.

C’est le mot : spécial. Il sait comment se connecter à l’ordinateur. Quand il sera grand, je pense qu’il sera un fabricant d’ordinateurs. Il a beaucoup de talents : l’ordinateur, la course. »

« Il est vraiment doux quand il sourit et il sait de mieux en mieux partager. Il aime vraiment la télé. Une fois, j’étais sur la trottinette et il répétait tout le temps : “mon tour, mon tour”. Il se met vraiment en colère contre moi si je change de chaîne. Il commence à pleurnicher, à courir après moi et à me mordre. Je m’en fiche. »

« Collin sait des choses que je ne sais pas et je dois le comprendre ou bien il en voudra à la terre entière. »

« Un de mes meilleurs moments a été à la plage, cet été. Nous nous sommes assis sur le sable ensemble. C’était l’un des meilleurs moments de ma vie. Nous étions assis sur les rochers avec des petites palourdes autour de nous. Des mouettes volaient au-dessus de nous. Nous souriions alors que les vagues se brisaient devant nous. »

« [Quand il mord] il essaie de me dire “c’est plus ton tour”, puis “tu l’auras”. Vous devez apprendre à composer avec ça. S’il mord, dites “non”. Vous devez apprendre à être patient et le répéter. S’il fait quelque chose de mal, donnez-lui d’autres chances. N’oubliez pas de l’aimer quoi qu’il arrive. Vous trouverez la réponse quand il sera plus âgé et pourra vous parler. »


Demandez que vos parents soient sensibles aux besoins individuels de l’enfant, quels qu’ils soient. Par exemple, il peut ne pas vouloir manger de tout dans son assiette, ou il peut avoir besoin de passer du temps seul après avoir été avec le groupe. Les membres de la famille ne doivent pas critiquer ou se moquer de lui quand il le fait.

Rendez vos règles de base claires, même si les membres de la famille élargie ne sont pas d’accord avec ce que vous faites. Si quelqu’un refuse de respecter votre jugement, vous ne devez pas vous sentir mal si vous limitez les contacts avec lui aux simples vacances ou quand vous pouvez être là pour superviser. Vous n’avez pas à sacrifier votre enfant pour le reste de votre famille.






Inciter votre enfant à se faire des amis

Vous pensez peut-être que votre enfant autiste ne souhaite pas se faire des amis. Le plus probable est qu’il a hâte de s’en faire, mais que son manque de compétences sociales fait de lui la cible de blagues ou de taquineries. Avec le syndrome d’Asperger en particulier, le vocabulaire avancé d’un enfant et ses connaissances poussées peuvent le distinguer. Les enfants Asperger peuvent sembler arrogants ou condescendants envers les autres qui ne partagent pas leurs intérêts intellectuels (pour en savoir plus sur le syndrome d’Asperger, voir le chapitre 5). Comme pour les enfants autistes, ils n’ont souvent pas les moyens de communiquer leurs besoins ou de les atteindre de façon appropriée.

Il peut être difficile pour les enfants autistes de s’adapter. Pourtant, quelques amitiés positives peuvent être tout ce dont un enfant en particulier a besoin ou veut – il ou elle n’a pas nécessairement besoin d’un grand groupe d’amis pour être heureux. Beaucoup de gens préfèrent avoir quelques bonnes relations avec lesquelles ils se sentent compris et acceptés plutôt que de nombreux contacts superficiels. Dans cette section, nous discutons de la promotion de l’amitié entre les enfants autistes ayant des niveaux de communication variables avec leurs pairs.

[image: ]Encouragez les enfants autistes à apprendre à connaître d’autres enfants qui leur ressemblent et à passer du temps avec des adultes de confiance. Ils peuvent être plus à l’aise avec des enfants comme eux et avec les adultes qu’avec les autres enfants, mais émotionnellement, ce sont encore des enfants et ils ont besoin d’interactions avec les jeunes de leur âge. En outre, si votre enfant a un besoin fréquent de solitude, respectez-le, même si ce n’est pas ce que vous choisiriez pour lui.


Organiser un sauvetage émotionnel

Les enfants autistes ont des difficultés à reconnaître ou à être en mesure d’exprimer leurs émotions. L’absence d’émotion visible n’indique pas la maturité affective ou l’insensibilité ; pourtant les gens peuvent mal comprendre cette absence chez un enfant plus âgé. L’immaturité affective des enfants autistes se caractérise de différentes manières. Ils peuvent être détachés de ce qu’ils ressentent, et ils peuvent exprimer leur frustration et la douleur par des crises de colère, de la dépression, ou de l’irritabilité. Vous devez aider un enfant autiste à apprendre à reconnaître et à communiquer ses sentiments de manière appropriée. Apprenez-lui le vocabulaire affectif dont il a besoin, même si cela semble évident pour vous. Ce n’est pas évident pour lui.

Un défi supplémentaire est que les enfants autistes peuvent être socialement et émotionnellement inappropriés dans leurs commentaires – pas par méchanceté, mais simplement parce qu’ils ne savent pas faire mieux. Dès le plus jeune âge, les enfants autistes ont besoin de beaucoup de coaching social et d’aide à la communication.

Cette liste propose des façons de favoriser l’ajustement social et émotionnel de l’enfant :


	Explorez avec lui les situations sociales, comme aller au restaurant ou aller chez le médecin, et montrez-lui quelles attentes sociales et quelles normes il doit suivre. Les jeux de rôle et des histoires sociales sont également utiles pour travailler les comportements. Les enfants Asperger en particulier profitent de la mise en scène et peuvent être des acteurs et imitateurs doués. Les histoires sociales, un concept popularisé par Carol Gray, fournissent de nombreux exemples très utiles de ce genre de chose. Voir la section suivante pour en savoir plus sur les histoires sociales.

[image: ]Si votre enfant aime le théâtre, envisagez de l’inscrire à un cours d’art dramatique. Beaucoup d’adultes atteints du syndrome d’Asperger rapportent que s’inscrire à un cours d’art dramatique leur a incroyablement profité. Pourquoi ? Parce qu’un cours de théâtre vous permet d’examiner dans les moindres détails de nombreuses interactions sociales typiques et de les mettre en pratique jusqu’à ce que vous les assimiliez bien. Vous pouvez ensuite généraliser ces compétences à d’autres situations (voir le chapitre 10 pour en savoir plus sur le transfert de compétences).



	Faites la différence entre les normes sociales que l’enfant doit suivre (comme ne pas parler pendant un film) et celles qui sont facultatives (comme avoir de petites conversations avec les gens). Expliquez que vous appliquez certains comportements de par la convention sociale, et que si l’enfant enfreint les conventions sociales, il peut mettre les autres mal à l’aise, bien que la règle puisse ne pas avoir de but apparent.



	Prenez une activité que votre enfant aime faire seul, comme jouer à un jeu vidéo, et faites-la lui partager avec un parent, un autre enfant ou un frère. Incitez-le à ouvrir ou rejoindre un club pour personnes ayant des intérêts similaires.



	Trouvez pour votre enfant un endroit tranquille pour se retirer lorsque le bruit et l’agitation deviennent insurmontables. Les vacances et autres activités de groupe peuvent être plus stressantes pour un enfant autiste. Il peut être difficile de s’abstraire des conversations des autres quand une déferlante de bruit envahit une chambre. Apportez un lecteur de CD ou un iPod si l’enfant aime la musique pour l’aider à s’isoler du bruit.



	Expliquez aux parents et aux autres personnes en contact avec votre enfant que le toucher sans avertissement peut l’effrayer ou lui être douloureux. Ils ne devraient pas en prendre ombrage. C’est une question physique, et non pas émotionnelle.



	Votre enfant autiste peut avoir du mal à ressentir de l’empathie ou à comprendre pourquoi les autres se sentent comme ils le font. Vous devez souligner que, tout comme la personne autiste veut le respect de ses propres sentiments et désirs, d’autres veulent ce même respect, même si elle ne pense pas que leurs sentiments soient « logiques ».



	Soyez attentif aux possibles sensibilités de votre enfant. Les situations sociales impliquant des repas signifient que l’enfant aura la tâche complexe d’affronter de multiples stimuli : la conversation, le goût, les odeurs, le toucher, et ainsi de suite. Votre enfant n’est pas délibérément difficile s’il ne mange pas tout : il peut faire l’expérience de réactions désagréables à certains aliments. Beaucoup d’enfants autistes doivent adopter des régimes spéciaux – non pas parce qu’ils seraient difficiles, mais parce qu’ils sont sensibles à certains aliments (voir le chapitre 8 pour plus d’informations sur l’alimentation).








Créer des histoires sociales et mettre en œuvre les Power Cards

Développées par Carol Gray, les histoires sociales sont des successions de scènes destinées à expliquer comment fonctionnent les interactions sociales. Comme Gray l’explique dans son livre, The New Social Story Book (Future Horizons), le processus d’élaboration de l’histoire sociale augmente également la compréhension sociale à la fois pour la personne avec autisme et pour les personnes l’accompagnant.

Une histoire sociale contient des phrases directives, descriptives, et affirmatives. On utilise des phrases directives pour proposer des actions appropriées et apprendre à décoder la reconnaissance. On utilise des phrases affirmatives pour exprimer des valeurs ou des opinions de personnes partagées dans une situation donnée. Les phrases descriptives sont des énoncés de faits logiques et précis, résumant la situation. Par exemple, supposons qu’un enfant laisse échapper des réponses en classe sans attendre d’avoir la parole, et qu’il se sent frustré quand le professeur lui dit qu’il devrait attendre son tour. Un soignant pourrait développer une histoire sociale qui décrirait le point de vue d’un élève, ses expériences et les interactions dans une salle de classe.

Voici à titre d’exemple une histoire sociale indiquant le type de phrase :


	Lorsque l’enseignant pose une question, de nombreux étudiants aimeraient donner la réponse. Descriptive



	Il est difficile pour un enseignant d’entendre quand plusieurs élèves essaient de répondre à la fois. Descriptive



	Les élèves d’une classe doivent parler à tour de rôle. Affirmative



	Quand je veux répondre à une question que l’enseignant pose à la classe, je vais essayer de rester tranquillement assis et de lever la main. Directive



	L’enseignant peut faire appel à moi pour répondre ou l’enseignant peut donner la parole à un autre élève. Descriptive






Figure 13-1

Votre enfant peut apprendre à attendre son tour en classe grâce à unePower Card. 


[image: ]
[image: ] Carol Gray recommande un ratio de 0 à 1 phrase directive pour 2 à 5 phrases descriptives et/ou affirmatives par histoire sociale.

Utiliser les Power Cards est une autre approche pour améliorer les interactions sociales. Les Power Cards font appel à un centre d’intérêt ou à la passion de l’enfant avec autisme, en plus d’une figure de « héros ». Comme avec les histoires sociales, la personne qui soutient ou instruit crée une vignette qui porte sur un domaine difficile pour l’enfant. La personne qui aide passe en revue l’histoire avec l’enfant et la résume sur une petite carte, comme une petite fiche.

Supposons que nous en restions à l’exemple de l’enfant qui attend d’être désigné par l’enseignant. Vous pouvez lier le comportement avec l’intérêt particulier de l’enfant pour sa poupée favorite Sally, par exemple. La figure 13-1 montre un exemple de Power Card qui comporte des mesures proposées par Sally pour aider votre enfant à faire face à la situation. Initialement, le parent ou toute autre personne soutenant l’enfant avec autisme rappelle d’utiliser la Power Card. Le but est que la personne autiste sache par elle-même quand et où consulter ces cartes, le cas échéant.




Faire la conversation

« Fonctionnement exécutif » est un terme qui décrit l’autosurveillance que le cerveau effectue pour intégrer l’information, la traiter et y répondre. L’autisme interfère avec le fonctionnement exécutif, ce qui signifie que les enfants autistes peuvent facilement passer à côté des indices sociaux et mal interpréter les expressions faciales des autres. Par exemple, l’enfant peut remarquer que quelqu’un pleure, mais ne pas comprendre ce que cela signifie et répondre de façon inappropriée par le rire ou en s’éloignant. Les enfants autistes ne sont pas non plus très conscients de la façon dont ils paraissent aux autres ; ainsi, leur voix peut être trop forte, ou avoir des intonations ou des rythmes qui ne passent pas parce qu’ils ne savent pas comment moduler leur voix. Pour ces raisons, la thérapie de la parole peut être très utile – à la fois de manière professionnelle et improvisée, cette dernière étant discutée dans cette section.

[image: ] Les enfants autistes prennent les choses littéralement dans la conversation et peuvent avoir du mal à comprendre le sarcasme, ou quand quelqu’un ment ou essaie de les tromper. Cette naïveté signifie qu’ils ne peuvent pas comprendre la nécessité de faire attention, faisant d’eux des proies faciles pour les harceleurs ou pire, les prédateurs d’enfants. Enseignez-leur tôt ce qui constitue la conversation et le comportement appropriés avec des inconnus.

Voici quelques autres suggestions pour faciliter les conversations :


	Expliquez que les gens disent parfois des choses qu’ils ne pensent pas littéralement. Ce n’est pas nécessairement un mensonge, mais cela peut en être un. Enseignez à votre enfant la différence entre le mensonge et la plaisanterie. Le ton de la voix et les expressions faciales peuvent être des indices, mais votre enfant peut avoir des difficultés à décoder ces subtilités. Encouragez-le à poser des questions de clarification, comme « Vous plaisantez ? » ou « Que voulez-vous dire ? »



	Aidez votre enfant à se préparer à de nouveaux événements sociaux en parlant de ce qui se passera et quels types de choses que vous devriez dire dans ces situations. La pratique soulagera l’anxiété de l’enfant et lui donnera des outils.



	Distinguez clairement l’honnêteté et la grossièreté. Par exemple, il peut dire à tante Martha : « Ça fait mal quand vous m’embrassez comme ça. » Cependant, il devrait éviter de dire : « Tu es de plus en plus grosse à chaque fois que je te vois ! »



	Aidez votre enfant à apprendre à « donner et recevoir » dans la conversation. Parfois, les enfants Asperger peuvent s’aliéner les autres en leur faisant des conférences ou des monologues sur leurs propres intérêts au lieu d’écouter ou de répliquer dans la conversation. Apprenez-lui à renvoyer la balle en disant des choses comme : « Que pensez-vous ? » ou « Qu’en pensez-vous ? »



	La conversation entre deux personnes est infiniment plus facile qu’une conversation entre trois personnes ou plus. Certaines compétences qui suffisent pour une conversation à deux ne suffisent plus dans une conversation plus large. Les indices (comme quand il est correct de parler) sont beaucoup plus subtils (beaucoup de personnes neurotypiques ne maîtrisent pas ces compétences non plus). Par exemple, il n’est pas rare que deux personnes ou plus commencent à parler en même temps. La personne autiste aura besoin de coaching pour apprendre à identifier et gérer les situations de ce genre.





[image: ]Il est utile de mettre en place un signal discret que vous pouvez utiliser avec votre enfant quand il est dans un groupe pour lui indiquer qu’il doit céder la parole à quelqu’un d’autre, baisser la voix, ou rediriger son attention. Ce signal doit être doux et non critique – quelque chose qui ne fera pas en sorte qu’il se sente encore plus mal du fait de ses difficultés sociales.

Tout signal que l’enfant saura percevoir fera l’affaire, mais il ne faut pas qu’il soit évident pour les autres que vous communiquez. Nous proposons quelque chose de naturel et discret comme le fait de se toucher l’oreille, se gratter le nez ou retirer/nettoyer ses lunettes.




Susciter le jeu interactif

Lancer un jeu convivial entre les gens non autistes et un enfant avec autisme peut prendre du temps, mais cela est possible. De telles interactions nécessitent de bâtir une base par une personne auxiliaire, comme un adulte ou un enfant plus âgé qui est bien informé sur l’autisme.

Souvent, le jeu commence par un jeu parallèle, où l’autre personne joue aux côtés de l’enfant, ce qui donne à l’enfant le temps de s’habituer à une présence extérieure. Voici une séquence possible d’événements pour un enfant qui aime aligner des objets en rangées sur le tapis :


	Vous vous placez à côté de l’enfant et commencez à aligner votre propre ligne à côté de la sienne, mais pas trop près, pour qu’il ne soit pas perturbé.



	Vous essayez de pousser légèrement un de ses objets hors de l’alignement au bout de quelques minutes, juste pour attirer son attention. Quand il remet l’objet en place, vous savez qu’il est au courant de votre présence.



	Lorsque vous êtes sûr qu’il se sent en sécurité, vous pouvez progressivement l’inciter à interagir un peu plus en faisant des choses telles que tourner votre ligne du côté de la sienne ou construire un pont vers la sienne.



	Vous pouvez essayer d’attirer son attention en plaçant un des objets près de votre visage de sorte que l’enfant ait à établir le contact avec vos yeux, même brièvement. Toutes les manières de le faire entrer dans votre monde volontairement sont un pas vers l’interaction mutuelle. Dans ce jeu, vous construisez un pont qui n’est pas seulement littéral, mais aussi imagé (ces étapes sont issues d’une méthode cognitivo-développementale connue sous le nom de la méthode Miller, décrite plus en détail dans le chapitre 9).








Respecter les différences

Un peu d’acceptation et de tolérance des différences de votre enfant autiste auront de grandes répercussions pour toute votre famille. La famille et les amis des enfants autistes apprennent des leçons de vie en comprenant ceux qui sont différents d’eux. Voici quelques conseils pour éviter les vagues :


	Observez quelles attentes sociales vous placez en l’enfant. Combien d’amis faut-il avoir au moins ? Est-ce pour vous ou pour lui que vous faites quelque chose ? Vous attendez-vous à des comportements qu’il n’a pas encore appris ?



	Soyez attentif à la stimulation excessive. Les groupes sociaux peuvent être assez écrasants et fatigants pour votre enfant. Quand il rentre de l’école, faites en sorte qu’il soit seul un petit moment pour décompresser. Lors d’une fête, en faisant du shopping ou au théâtre, donnez-lui la possibilité de partir plus tôt, avant d’être trop stimulé.



	Tracez la ligne subtile entre « s’intégrer » et « survendre ». Vous voulez que votre enfant soit accepté, mais peut-être que le prix à payer pour le changement est trop élevé. Peut-être que votre enfant n’a pas envie de payer ce prix. Il peut être préférable de changer la salle de classe de l’enfant, de changer d’école, ou sa situation géographique, plutôt que de forcer quelque chose qui ne fonctionne pas. Laissez à l’enfant une chance de trouver ce qu’il veut faire de sa vie.









	
	
	
Partie 4

Vivre avec l’autisme à l’âge adulte

[image: ]
« Notre fille autiste vit seule depuis des années maintenant, mais c’est parce que nous lui avons appris toutes les compétences dont elle a besoin : elle sait cuisiner, elle sait faire les magasins, elle sait où trouver de grandes marques à prix réduit… »



Dans cette partie…

Les adultes autistes reçoivent souvent moins d’attention que les enfants avec autisme. Nous sommes persuadés que cela doit changer, comme le prouve cette quatrième partie, et nous ne sommes pas les seuls. Les adultes avec autisme, dont les Asperger, ont besoin d’aide pour choisir une carrière, naviguer parmi les difficultés de l’éducation supérieure et comprendre les relations sociales.

Nous nous adressons à la fois aux personnes sur le spectre de l’autisme et à ceux qui les soutiennent, sur des sujets tels que les compétences sociales, les relations amoureuses, l’éducation supérieure et le monde du travail. Les autres aspects de la vie que nous couvrons ici incluent les problèmes d’argent, les droits des personnes autistes et les options pour vivre une vie interdépendante une fois adulte.

	
	
	
Chapitre 14

Pour les adultes avec autisme : bien vivre après l’école


Dans ce chapitre

Faire la transition de la dépendance à l’interdépendance

•

Trouver le cadre d’enseignement supérieur adapté à vos besoins

•

Trouver des opportunités d’emploi appropriées

•

Devenir partie prenante de votre environnement social



La vie après la sortie de l’école comporte nombre d’opportunités et de défis, tant pour les personnes sur le spectre de l’autisme que pour les autres. Vous devez gérer votre vie en prenant d’importantes décisions telles que trouver un emploi, poursuivre vos études, choisir un mode de vie et vous impliquer dans son environnement social. Prendre des décisions importantes peut représenter un défi particulier pour les personnes sur le spectre de l’autisme. Souvent, une personne avec autisme a besoin d’aide dans un ou plusieurs de ces domaines.

Dans ce chapitre, nous nous adressons à vous, adulte débrouillard avec autisme, qui cherchez à vous frayer un chemin dans la vie. Nous examinons la façon dont vous pouvez gérer à votre manière toutes les décisions et les facteurs futurs de stress qui se présenteront inévitablement à vous. Nous vous donnons des indices pour savoir quand (et où) vous pourrez vous former encore. Nous vous donnons des conseils pour trouver un mode de vie adapté et nous vous aidons à choisir le moment et la façon de vous impliquer dans votre environnement social.

Enfin, si vous êtes parent d’une personne sur le spectre de l’autisme, vous savez que votre travail auprès du jeune ne s’arrête pas quand il atteint le seuil des 18 ans (qu’il soit autiste ou non). Tout au long de votre vie, vous serez concerné(e) et impliqué(e) dans les nombreux choix et les décisions qu’il prendra. Si votre enfant est concerné par l’autisme, votre niveau de participation pourra être renforcé. Ce chapitre est là pour vous conseiller quant à la bonne manière d’aider votre enfant à réussir dans la vie après le secondaire. Nous dédions des sections distinctes aux accompagnants, pour que vous aidiez votre enfant à vivre au mieux sa vie d’adulte.

[image: ]Les enfants autistes dits « de bas niveau » peuvent avoir moins de possibilités que d’autres enfants autistes après l’école. Ces enfants peuvent se fixer des objectifs tels que trouver un emploi ; cet emploi peut relever du secteur adapté. Cependant, toutes les personnes sur le spectre de l’autisme devraient essayer de maximiser leurs capacités, indépendamment de leur profil.


Figure 11-1

Gérer le quotidien.


[image: ]

Découvrir comment vivre de manière interdépendante



La majorité des lycéens veut la même chose : l’indépendance. Ils atteignent cet objectif en quittant le domicile parental, en trouvant un emploi ou en allant à l’université. Cependant, personne n’est véritablement indépendant, et une personne sur le spectre de l’autisme peut même ne jamais s’en approcher. Une vie interdépendante, plutôt qu’indépendante, est un objectif plus approprié, car la plupart des gens dépendent des autres pour s’en sortir. Par exemple, un conjoint peut dépendre de sa partenaire pour garder la maison propre ou pour prendre soin de payer les factures, tandis que de son côté il cuisine et prend soin du linge. Même une personne sur une île déserte dépend de la météo, des plantes et des autres animaux pour survivre. La clé du succès – et ceci est particulièrement important pour quelqu’un sur le spectre de l’autisme – est de trouver des modalités appropriées d’interdépendance.


Gérer votre vie quotidienne

Vivre de manière interdépendante commence par les compétences de la vie quotidienne, comme celles qui suivent :


	Garder votre lieu de vie propre. Nettoyer et organiser votre lieu de vie est nécessaire pour le rendre présentable à des amis et des membres de la famille qui peuvent vous rendre visite, mais peut aussi vous faire économiser beaucoup de temps lorsque vous avez besoin de trouver quelque chose d’important.



	S’entendre avec les autres, tels que les colocataires et voisins. Vous devriez essayer d’apprendre à connaître les gens autour de vous. Les personnes vivant avec ou à proximité de vous peuvent être des gens susceptibles de vous aider et de vous soutenir en cas de besoin. Se quereller avec les voisins et colocataires peut être stressant et pénible tant pour vous que pour les gens contre lesquels vous êtes en colère.



	Gérer aussi bien votre temps libre que le temps où vous êtes occupé. Vous devez noter ce que vous avez à faire. Vous pouvez être facilement débordé si vous ne gérez pas votre temps. N’attendez pas la dernière minute pour les tâches importantes, comme payer les factures ou faire le travail demandé à l’université.



	Socialiser avec les autres, à la fois professionnellement et personnellement. Prenez le temps de montrer que vous êtes intéressé(e) par les gens autour de vous. Les gens apprécient que vous leur demandiez comment ils vont ou même simplement que vous leur disiez « bonjour ». Envisagez d’avoir recours à la méthode de Steven Gutstein visant à développer les relations (voir le chapitre 9). Cette méthode vous permet de travailler les relations sociales y compris lors des temps de partage d’expérience.



	Gérer son budget. Vous devez savoir où vous en êtes financièrement. Si vous n’êtes pas en mesure de gérer un budget simple, vous pourriez vous retrouver en difficulté financière et ne pas être en mesure de faire face à des dépenses essentielles, comme la nourriture et le logement. Vous devez savoir combien vous coûtent les essentiels de la vie (nourriture, vêtements, logement, etc.), pour ensuite déterminer votre budget disponible pour les activités de plaisir.



	Préparer et consommer des aliments sains. Une alimentation saine contribue à un corps et un esprit sains. Manger régulièrement des repas équilibrés vous donne de l’énergie pour vos activités quotidiennes (voir le chapitre 8 pour en savoir plus sur l’optimisation de votre alimentation).



	Militantisme et révélation du diagnostic. Il est nécessaire de faire porter sa voix lorsque l’autisme a des répercussions importantes sur une situation ou une relation ; toutes les parties ont alors besoin d’une meilleure compréhension mutuelle. Avec cette prise de position vient la révélation du diagnostic : après tout, vous devez dire aux autres pourquoi vous leur expliquez tout cela.





Par exemple, lorsque vous demandez à votre employeur d’utiliser un certain type d’éclairage si vous avez une sensibilité visuelle marquée, ou lorsque vous demandez que les instructions vous soient fournies sous forme écrite si vous avez des difficultés à traiter les signaux auditifs (en d’autres termes, si votre ouïe est brouillée), vous militez pour vous-même, et si on vous demande pourquoi, vous devez le dire.

[image: ] Si vous êtes toujours à l’école, consultez l’équipe qui vous accompagne pour commencer à acquérir les compétences nécessaires pour parler de votre profil cognitif et des aménagements dont vous pouvez avoir besoin. De même, consultez la section sur la révélation du diagnostic plus loin dans ce chapitre.




Décider du lieu de vie

Le choix d’un lieu de vie est l’une des décisions les plus importantes que vous prendrez. Beaucoup de paramètres entrent en ligne de compte dans cette décision. Vous devrez prendre en considération le mode de vie que vous désirez. Par exemple, vous pouvez choisir de vivre à la maison avec vos parents, ou vous pouvez vivre seul, ou encore avec des colocataires dans une maison ou un appartement. Vous pouvez également choisir l’un des nombreux lieux de vie où l’on peut bénéficier d’une aide, résidences diverses et même institutions. Vous devez décider quelle situation correspond à vos besoins, vos désirs, et à votre situation financière.

Vivre dans une maison ou un appartement est sans doute l’aspect le plus crucial en termes d’interdépendance. Cependant, vous et ceux qui vous soutiennent pouvez organiser des modalités d’accompagnement autant que nécessaire. Dans la liste suivante, nous décrivons certaines des caractéristiques les plus importantes de différentes situations de vie, ainsi que certains de leurs avantages et inconvénients :


	Le domicile de vos parents/des accompagnants : vivre à la maison semble souvent être le choix le plus facile en raison de votre familiarité avec l’environnement et/ou les personnes y vivant déjà. Cependant, vous devez songer à ce que vous ferez quand vos parents ou accompagnants ne pourront plus vous aider à gérer toute la maison. Vivre à la maison, cependant, est souvent l’option la moins coûteuse.



	Appartement/maison : vivre dans un appartement ou une maison peut se faire seul(e) ou avec des colocataires, selon votre situation. Vous devez avoir une plus grande autonomie parce que les membres de la famille ne sont pas présents pour vous aider immédiatement si nécessaire. Bien que vivre seul(e) soit souvent plus cher que de vivre chez les parents, vous pouvez réduire le coût en trouvant des colocataires. Cependant, il est important que vous trouviez des colocataires avec lesquels vous puissiez vivre et qui comprennent vos besoins.



	Résidences collectives : les résidences collectives sont adaptées aux besoins des personnes avec autisme ou concernées par d’autres handicaps. Compte tenu du soutien supplémentaire requis, les résidences collectives sont susceptibles d’être plus chères que les deux premières options.



	Institution : vous pouvez choisir de vous tourner vers une institution si vous trouvez que les autres options ne correspondent pas à vos besoins. Bien que parfois les institutions soient perçues comme un dernier recours, elles peuvent être une solution pour vous.








Pour les accompagnants : préparer la personne à la réussite, dès le premier jour

Il n’est jamais trop tôt pour commencer à préparer votre enfant à une vie aussi interdépendante que possible. Pour que votre enfant ait les compétences requises pour la vie ordinaire et le préparer à une vie interdépendante (voir la section précédente), vous pouvez suivre les suggestions suivantes :


	Propreté : même les jeunes enfants peuvent contribuer à maintenir leurs chambres et les aires communes de votre maison propres. Pour une personne ayant le syndrome d’Asperger qui ne peut tout simplement pas garder sa chambre propre, vous pouvez au moins insister pour qu’elle contribue à la propreté de la maison en général. Les enfants de la partie haute du spectre peuvent commencer à acquérir les compétences nécessaires pour garder leurs espaces de vie propres une fois qu’ils comprennent ce qui est sale par rapport à ce qui est propre.



	S’entendre avec les autres : il faut favoriser chez les enfants à fort potentiel les aptitudes verbales pour interagir avec les autres dès qu’ils deviennent capables de s’exprimer de manière sensée. Des outils tels que les histoires sociales (créées par Carol Grey), les Power Cards (créées par Elisa Gagnon), et d’autres techniques peuvent être très utiles pour apprendre aux personnes Asperger à vivre avec les autres avec succès. Plus d’informations sur les deux méthodes sont données dans le chapitre 13.



	Gérer le temps : vous devez apprendre à votre enfant à se rendre compte du temps qu’il met pour effectuer une tâche. Dès que les enfants de la partie haute du spectre de l’autisme savent dire l’heure, vous pouvez commencer à discuter avec eux de l’importance d’être à l’heure et de savoir combien de temps ils ont passé à telle ou telle tâche.



	Gérer l’argent : si votre enfant comprend ce qu’est l’argent, vous devez souligner que de nombreux produits ont un prix et qu’un certain montant est assigné aux objets et services dans la vie en collectivité.



	Alimentation : apprenez à votre enfant à adopter une alimentation saine en lui offrant un choix d’aliments sains tout au long de sa vie. Tous les accompagnants d’enfants sur le spectre devraient être des modèles en matière d’alimentation appropriée.



	Autodéfense : l’autodéfense est une compétence importante qui devrait être directement enseignée aux gens sur le spectre de l’autisme. Une des meilleures façons d’enseigner l’autodéfense est de promouvoir la participation de votre enfant dans son programme d’enseignement, dans la mesure de ses capacités (pour plus d’informations, voir le chapitre 12).





Même si votre enfant n’est pas en mesure de vivre de manière aussi interdépendante que vous l’avez peut-être espéré, vous pouvez continuer à travailler les compétences fondamentales de la vie telles que la propreté et la socialisation pour faciliter la vie à la maison.






Sortir du secondaire : aller vers l’enseignement supérieur

On désigne par « enseignement supérieur » l’éducation après le secondaire (collège-lycée). Pour les personnes avec ou sans autisme, l’enseignement supérieur peut être synonyme d’enseignement professionnel, de grande école, de BTS ou d’université. On peut choisir de poursuivre des études supérieures en assistant physiquement aux cours, en les suivant par correspondance (ou à distance), depuis son domicile. Vous, personne avec autisme disposant de nombreuses capacités, avez la même palette de choix que les autres personnes.

[image: ]Tout comme pour les adultes neurotypiques envisageant d’intégrer l’enseignement supérieur, il faut que le projet en question réponde à vos besoins. Ceci étant, à la différence des adultes neurotypiques, vous devez prendre en compte des facteurs supplémentaires. Dans cette section, nous abordons ces considérations pour vous aider à préparer la route qui vous attend à la sortie du lycée.


Évaluer vos options éducatives

Lorsque vous choisissez le bon endroit pour continuer votre parcours éducatif, vous devez prendre en considération les caractéristiques, les avantages et les inconvénients des diverses options disponibles pour vous. Le but est de choisir l’option qui vous convient le mieux, au lieu d’être focalisé sur le type des établissements d’enseignement. Vous devez tenir compte de vos objectifs et déterminer le cadre éducatif pouvant vous aider à atteindre ces objectifs. Si vous voulez devenir charpentier, par exemple, il fait sens de suivre une formation professionnelle qui se concentre sur la menuiserie au lieu d’essayer d’obtenir le baccalauréat suivi de quatre ou cinq années d’université, avant de commencer une formation de menuiserie.


Choisir entre formation présentielle et à distance

Avec l’arrivée des nouvelles technologies, les cours peuvent désormais se dérouler en présence physique des étudiants, ce qui est la méthode la plus traditionnelle, mais également par correspondance (ou à distance). L’enseignement est dit présentiel lorsqu’un enseignant, animateur ou tuteur, fournit des instructions pour les apprenants dans le cadre d’un groupe. L’apprentissage à distance consiste à ce que l’élève et l’enseignant soient séparés géographiquement ; l’apprentissage et l’évaluation ont lieu à distance, le plus souvent sur Internet. L’enseignant peut mettre les cours et les devoirs à faire sur un site Web, les étudiants pouvant envoyer leurs travaux par e-mail, par exemple.

En tant qu’adulte vivant avec autisme, vous devez peser les avantages et les inconvénients de chaque type d’apprentissage afin de décider quelles sont les méthodes qui correspondent le mieux à vos besoins et objectifs. Les sections suivantes vous aident à organiser votre réflexion.


Les avantages et les inconvénients de l’apprentissage présentiel

Si vous êtes à la recherche d’une formation présentielle, vous devriez consulter le conseiller d’orientation de votre école pour discuter de comment s’y prendre pour postuler à de telles formations. Le processus d’inscription pour quelqu’un sur le spectre devrait généralement être le même que pour les personnes neurotypiques.



Tableau 14-1






	
AVANTAGES :


	
INCONVÉNIENTS :







	
– Interaction directe avec le formateur et les autres étudiants, ce qui peut aider à rester motivé ;


	
– Exigences de transport. Les déplacements peuvent être particulièrement difficiles si vous n’avez pas le permis de conduire ni n’avez accès à des transports en commun ou des amis prêts à vous aider. Vous pourriez être en mesure d’éviter cet inconvénient si vous y songez à l’avance. Assurez-vous que l’établissement de votre choix dispose de moyens de transport pour vous y rendre. Vous pouvez ensuite inclure la qualité des moyens de transport dans votre processus de sélection des établissements.





	
– Un emploi du temps fixé, ce qui profite aux personnes autistes qui aiment s’en tenir à des routines ;


	
– Respecter un planning établi. Habituellement, des horaires prévisibles sont agréables pour les personnes avec autisme. Toutefois, ce système exige que vous soyez disponible pendant les heures de cours, et ce dans la durée. Demandez à voir les horaires de cours avant d’opter pour une école. Ainsi, vous pourrez déterminer à l’avance si ces horaires sont susceptibles de vous convenir.





	
– Accès facile aux ressources que propose l’établissement d’enseignement ;


	
– Problèmes d’environnement. Certains élèves autistes peuvent éprouver une agression sensorielle du fait de l’éclairage, du bruit et de la proximité d’autres étudiants, ce qui peut menacer leur réussite. Prenez le temps de visiter les salles et bâtiments de votre école avant de vous inscrire. Voyez si le cadre paraît en phase avec votre capacité à apprendre. Ainsi, vous pourrez évaluer comment seront les choses quand vous serez dans la même classe que les autres élèves.





	
– Opportunités sociales pour participer à des groupes d’étude et se faire des amis.


	
 









La nature structurée de l’enseignement présentiel rend souvent plus facile aux personnes autistes l’interaction avec les autres car tout le monde est présent avec un objectif commun.

Bien que l’apprentissage présentiel puisse s’accompagner de plus de stress, les bénéfices potentiels de ce style d’apprentissage sont souvent plus élevés que ceux de l’apprentissage à distance. L’enseignement présentiel peut améliorer vos compétences sociales et ses situations imitent mieux le « monde réel » de travail, où les gens interagissent directement toute la journée.




Les avantages et les inconvénients de l’enseignement à distance

L’enseignement à distance implique une interaction avec votre enseignant par le biais d’un canal de communication tel qu’un ordinateur, un téléphone ou le courrier. Beaucoup d’universités offrent des programmes d’apprentissage à distance. Vous pouvez consulter votre conseiller pédagogique ou les membres de votre équipe d’orientation scolaire pour obtenir des conseils afin de trouver des possibilités d’apprentissage à distance.



Tableau 14-2






	
AVANTAGES :


	
INCONVÉNIENTS :







	
– Accès plus facile. Vous pouvez travailler chez vous et partout où vous pouvez trouver un ordinateur, si un ordinateur est nécessaire.


	
– Motivation. Vous devez avoir en vous une forte motivation pour mener à bien votre travail parce que vous ne disposez pas d’un instructeur en face de vous pour vous encourager et de pairs pour vous aider.





	
– Flexibilité de planification. Si l’on excepte les séances de discussion virtuelle, que l’on trouve fréquemment dans les apprentissages à distance, vous pouvez généralement travailler aux horaires de votre choix.


	
– Réserver du temps pour l’apprentissage. Vous devez vous assurer de réserver du temps et de l’espace pour l’étude et les devoirs.





	
– Environnement privilégié. Parce que vous êtes dans un environnement familier – probablement votre maison – vous ne devriez pas avoir de problèmes sensoriels majeurs.


	
– Moins de temps à interagir avec les autres. L’apprentissage à distance ne vous expose pas à l’interaction sociale quotidienne. Les personnes qui participent à une formation à distance doivent prendre du temps pour des activités sociales sur leur temps libre et fournir l’effort supplémentaire que cela représente.














Explorer les cursus longs de l’université



Tableau 14-3






	
AVANTAGES :


	
INCONVÉNIENTS :







	
– Diversité de sujets. Une université dispose de beaucoup de cours et de domaines d’études, entre lesquels vous pourrez faire votre choix.


	
– Un cursus long à l’université peut se décliner en de nombreux cours et options, mais les sujets proposés peuvent être généraux et ne pas se concentrer sur les capacités requises pour exercer un emploi. Si vous voulez être comptable, par exemple, vous pouvez suivre un cursus d’économie, mais l’université propose-t-elle des cours spécifiques de comptabilité qui vous préparent pour le monde réel ?





	
– La formation à la recherche. Si le savoir et la recherche vous intéressent, l’université peut être le bon choix pour vous.


	
– L’université peut ne pas disposer d’une mission handicap fonctionnelle, qui vous proposerait les aménagements nécessaires. Vous pourriez faire partie d’une vaste minorité d’étudiants handicapés sur le campus, auquel cas l’université n’est pas obligatoirement en mesure de répondre à vos besoins.





	
– Stabilité. Il faut en général trois ans de travail à temps plein pour obtenir une licence, et les étudiants peuvent rester encore plus longtemps pour décrocher un master ou un doctorat, si bien sûr l’université en dispense. En outre, vous pourrez trouver plus d’enseignants permanents et à temps plein à l’université. Par conséquent, le changement vient plus lentement à l’université – ce qui peut être une bonne chose, en fonction de vos besoins.


	
– Les frais qu’engendrent les cursus longs sont généralement bien supérieurs à ceux des formations professionnelles courtes.





	
 


	
– Si vous habitez dans une résidence universitaire, vous pourriez avoir à partager votre espace de vie avec d’autres étudiants. Vivre dans une résidence, avec le bruit et beaucoup d’autres distractions, peut être difficile pour quelqu’un ayant des difficultés sensorielles, ainsi qu’un grand besoin de solitude et/ou d’espace personnel. Demandez-vous si c’est ce qu’il vous faut. D’un autre côté, vivre en contact étroit avec d’autres étudiants vous permet de vous faire des amis lentement, en l’espace d’une année, en apprenant à connaître les gens et comment ils vivent.









Certains établissements d’enseignement supérieur sont à accès libre, alors que d’autres ont des examens d’entrée compétitifs. Chacun de ces procédés n’est pas nécessairement meilleur que l’autre ; tout dépend de vos besoins et désirs.








Sensibiliser à l’autisme et révéler son diagnostic

Vient un moment où chaque personne autiste doit exposer aux autres ses besoins et s’expliquer de façon facilement compréhensible. Pour une personne autiste qui fréquente un établissement d’enseignement supérieur, cette explication sera inévitable et pourra se produire souvent. Par exemple, les enseignants et les autres étudiants pourront vous demander pourquoi vous bénéficiez le cas échéant de certains dispositifs de la mission handicap. Vous devez alors décider s’il est nécessaire de tout dire ou pas.

En révélant votre diagnostic, il faut s’en tenir aux faits. Par exemple, si une personne vous demande pourquoi vous êtes assis à une table particulière dans la salle de cours, dites simplement que vous êtes facilement distrait et que vous êtes concerné par l’autisme, un trouble marqué par des difficultés de communication et d’aptitudes sociales.

Si vous ne voulez pas évoquer votre handicap face aux autres étudiants, l’apprentissage à distance peut être une meilleure option pour vous, parce que vous n’aurez à le faire qu’aux enseignants (voir la section sur l’enseignement présentiel et à distance pour plus d’informations).


Faciliter l’entrée dans le supérieur

Si l’engagement et la socialisation qu’exige l’enseignement supérieur semblent écrasants, envisagez de mettre en place les différentes composantes de l’enseignement progressivement, une à la fois. Par exemple, au lieu de commencer en tant qu’étudiant à temps plein en enseignement présentiel, vous pouvez commencer de la manière suivante pour faciliter votre entrée dans l’enseignement à temps plein :


	Prenez moins de cours (peut-être même un seul) par semestre. Bien sûr, réduire votre charge de cours signifie retarder d’autant votre sortie de l’université, mais étendre vos années d’étudiant vaut beaucoup mieux que d’échouer du fait d’une charge de travail trop lourde. Remarque : il peut être difficile d’opter pour une charge de cours très limitée dans une université lorsqu’on est étudiant présentiel.



	Si vous envisagez de vivre en résidence universitaire, veillez à ne pas devoir partager votre chambre. Disposer d’attestations médicales peut vous y aider. Renseignez-vous à la mission handicap de votre université.



	Envisagez de fréquenter une université près de chez vous et de rester vivre à la maison. Rentrer chaque jour à votre domicile (et peut-être suivre des cours à la maison, voir la section sur l’enseignement présentiel et à distance) peut atténuer le stress de devoir aller dans un nouvel établissement et d’avoir à déménager. Vous avez le plus de chances de trouver du soutien pour une vie interdépendante en vivant à la maison.



	Envisager l’embauche d’un assistant personnel. Vous (ou votre accompagnant) devrez organiser cette embauche et payer pour ce service. Avoir un assistant à temps partiel est beaucoup moins coûteux que d’embaucher quelqu’un à temps plein. Demandez à votre mission handicap si elle peut vous recommander une personne (ce peut être d’autres étudiants) pour vous aider à vous organiser et à rester fonctionnel pendant vos années à l’université.





Si l’idée de l’enseignement supérieur vous semble trop difficile en ce moment, vous pouvez remettre à plus tard votre formation, quand vous serez prêt(e). Entre-temps, passez beaucoup de temps à étudier les différents aspects de l’enseignement supérieur que nous décrivons dans ce chapitre. Vous pouvez mettre à profit les stratégies que nous recommandons dans ce livre pour évaluer les facteurs de stress potentiels de l’enseignement supérieur et élaborer un plan pour contrer chacun d’eux avant de rejoindre votre établissement d’enseignement supérieur.




Pour les accompagnants : aider les personnes à votre charge à réaliser leurs rêves d’enseignement supérieur

Les parents et les accompagnants peuvent être d’une grande aide lors du processus de prise de décision quant à l’enseignement supérieur. Vous pouvez aider votre enfant à organiser sa recherche d’une formation supérieure en créant des listes de facteurs de stress potentiels ainsi que les forces et faiblesses des différentes formations eu égard à ces facteurs de stress.

Après que vous et votre enfant avez pris une décision sur sa formation supérieure, envisagez de l’aider en mettant en place un plan pour structurer le processus d’apprentissage. Vous pouvez créer un programme d’étude qui le motive et le maintient sur la bonne voie. Même si vous devez prévoir une certaine souplesse, avoir un temps bien délimité pour travailler aide la plupart des gens (voir la section sur la découverte de la vie interdépendante pour plus de conseils à cet effet).






Il est temps d’alimenter votre compte bancaire : trouver (et conserver) un emploi

Après l’école, l’étape suivante de la vie interdépendante est de trouver un emploi. La plupart des gens veulent un emploi rémunéré dans une région qu’ils aiment et qui mette leurs forces à profit. La même chose vaut pour les personnes sur le spectre de l’autisme (exercer un emploi en parallèle d’une formation supérieure peut représenter un stress insurmontable pour une personne sur le spectre).

Les types d’emploi vont de l’atelier protégé (un environnement très structuré qui offre une aide considérable), à l’emploi dans un secteur pleinement concurrentiel, en passant par l’emploi de type non concurrentiel. Cette section vous aide à trouver le bon type d’emploi en fonction de vos désirs et besoins, à postuler et obtenir cet emploi, à le conserver et à partir gracieusement lorsque le temps sera venu de passer à autre chose. Nous présentons également la possibilité d’être son propre patron si cette voie vous convient. Bonne chasse au job !

Avant d’accepter un emploi, vous devez déterminer ce qui se passera une fois que vous l’aurez obtenu, notamment eu égard aux allocations et autres compensations du handicap dont vous avez bénéficié. Si être productif et avoir un salaire est préférable à recevoir des allocations, vous devez savoir que chaque allocation est attribuée selon des règles strictes, et dépend souvent d’un plafond de ressources.

Si vous déterminez que prendre un emploi est trop coûteux en termes d’allocations perdues, vous pouvez envisager une activité à titre bénévole. Mener une vie épanouissante et productive tout en rendant à la société ce qu’on obtient d’elle ne dépend pas de l’argent que l’on tire d’un emploi traditionnel.


Faire correspondre vos compétences et vos souhaits avec les possibilités d’emploi

En tant que personne autiste, vous avez beaucoup de facteurs à prendre en considération lorsque vous commencez votre recherche d’emploi, comme ceux qui suivent :


	Vos compétences : vous devriez chercher une occupation qui fasse appel à un de vos centres d’intérêt ou une de vos compétences particulières.



	Des points spécifiques à votre handicap : vous devez tenir compte des problèmes sensoriels ou d’attention que vous avez au cours de votre recherche d’emploi. Par exemple, si vous avez l’aptitude et l’envie de travailler à une caisse enregistreuse, mais que vous avez des problèmes sensoriels sur le plan sonore, vous ne pouvez pas réussir en tant qu’hôte (hôtesse) de caisse dans un fast-food bondé. Au lieu de cela, vous devriez trouver un emploi où le rythme est plus lent et qui se déroule dans un lieu plus silencieux.



	Votre sociabilité : la sociabilité est un aspect important de la plupart des emplois parce qu’ils impliquent une interaction directe avec des collègues ou des clients.





En faisant correspondre les offres d’emploi disponibles avec vos caractéristiques et intérêts, vous pouvez réussir dans votre tâche. Regardez le tableau 14-1 où figurent quelques-unes des possibilités qui vous sont ouvertes.



Tableau 14-4

Faire correspondre vos besoins et les postes possibles






	
Caractéristiques personnelles


	
Caractéristiques du job idéal


	
Emplois possibles







	
Déficit en communication verbale et nonverbale


	
Peu d’exigences en matière de communication


	
Mise en rayon





	
Difficultés de socialisation


	
Contact limité avec le public, travail plutôt solitaire


	
Mise sous pli, tri, agrafage, déchiquetage de papier, nettoyage de nuit





	
Réaction inhabituelle aux stimulations sensorielles


	
Présence d’un input sensoriel adéquat, éviter une stimulation sensorielle inadaptée


	
Mettre des vêtements en rayon, laver les voitures (pour ceux qui aiment ce type d’input tactile)





	
Difficulté avec le changement et les transitions


	
Peu de changements, environnement de travail stable, faible turn-over du personnel, même travail toute la journée


	
PME, entreprise familiale, chaîne de montage





	
Fortes aptitudes visuelles et motrices


	
Travail exigeant de bonnes aptitudes visuelles et motrices


	
Assemblage de petites pièces, travail manuel, impression





	
Problèmes comportementaux


	
Cadre peu propice aux comportements difficiles, et où les autres ne seraient pas en danger en cas de problème


	
Lieux de travail sûrs ; éviter des usines ou des emplois où des machines lourdes sont utilisées





	
Fortes aptitudes de calcul et raisonnement


	
Responsabilités qui misent sur ces forces


	
Métiers impliquant des listes et des nombres, éventuellement emplois exigeant des compétences en mathématiques pour les personnes ayant ces aptitudes





	
Rituels et compulsions


	
Attention au détail et précision


	
Emplois faisant appel à des tâches répétitives qui doivent être faites avec une grande précision, comme le comptage d’objets à placer dans des emballages ou la détection des produits défectueux







Tableau 1.1, p. 9, in Smith, MD, Belcher, RG, et Juhrs, PD, A Guide to Successful Employment for Individuals with Autism (Guide de l’emploi réussi pour les personnes avec autisme), Baltimore, MD : Paul H. Brookes Publishing Co., Inc. 1995. Reproduit avec l’autorisation des auteurs. www.brookespublishing.com.



Il est possible de lutter contre les problèmes que vous rencontrez si vous voulez vraiment un emploi donné. Il est possible de trouver une solution aux hypersensibilités sonores, par exemple, par le port d’un casque ou de boules Quiès.




Travailler avec un job coach

En raison de la grande diversité du spectre autistique, de nombreuses caractéristiques de l’autisme s’expriment différemment, à des degrés divers, selon les personnes. Souvent, une personne référente est nécessaire pour bénéficier de soutien et de formation sur des points qui peuvent être difficiles pour vous. Vous pouvez chercher de l’aide à de nombreux endroits, et vous pouvez utiliser n’importe quelle combinaison d’aides qui vous conviendra. Parmi les personnes pouvant vous aider, on peut citer :


	Job coach. Il existe désormais en France quelques cabinets de job coaches spécialisés qui vous aideront sur votre lieu de travail. Les job coaches peuvent veiller sur l’avancement de votre travail et vous aider à résoudre les conflits liés au travail. Tel un avocat sur le lieu de travail, un coach est capable de « tailler sur mesure » un poste pour vous. En d’autres termes, il ou elle peut prendre des éléments de plusieurs emplois que vous êtes en mesure de mener à bien, ce qui libère les autres employés, leur permettant d’effectuer les tâches qu’ils font bien et qu’ils aiment. Parfois, cela peut impliquer un réexamen par l’employeur des fiches de postes.



	Travailleur social. Un travailleur social peut vous aider à trouver les ressources potentielles qui peuvent vous aider dans l’emploi, comme un job coach.



	Mentor. Un mentor peut être un modèle de la façon de se conduire au travail. Essayez de trouver un mentor avec un handicap similaire, parce que cette personne est probablement déjà passée par certains des problèmes auxquels vous êtes confrontés sur le lieu de travail.








Postuler et obtenir un emploi

Vous pouvez demander et obtenir un emploi de plusieurs façons différentes : envoyer un dossier de candidature, activer ses réseaux ou envoyer Cet lettre de motivation en sont quelques-unes. Dans certains cas, vous pouvez combiner les méthodes.

Quelle que soit la méthode que vous choisissez, une chose reste constante : les employeurs mettent l’accent sur l’embauche de travailleurs fiables qui peuvent par eux-mêmes mener à bien une tâche, une fois formés. Certaines caractéristiques de l’autisme sont avantageuses pour la réalisation des objectifs de l’employeur. Votre mission (ou le travail de votre personne référente) est de souligner que le profil d’une personne autiste est bénéfique pour l’employeur – surtout si celui-ci n’a encore jamais embauché de personnes autistes. Voici quelques points forts que vous pouvez soumettre aux employeurs (et qui montrent comment l’embauche de personnes avec autisme peut aider une entreprise) :


	Aptitudes de travail. Parce que les gens atteints d’autisme ont généralement de fortes aptitudes motrices et visuelles, ils peuvent exercer des tâches où on exige un rendement élevé.



	Affinités pour la routine. La préférence pour la routine incite les employés avec autisme à être à l’heure au travail et à faire des pauses uniquement quand cela est prévu et à déjeuner aux heures indiquées. L’absentéisme pour cause de maladie est rare chez les personnes sur le spectre de l’autisme.



	Moindre intérêt pour la socialisation. Vous pouvez même présenter les difficultés d’expression et dans les interactions sociales comme positives, en disant que la plupart des personnes avec autisme ne perdent pas de temps de travail pour socialiser.





Bien sûr, ce ne sont que des exemples généraux dans chaque catégorie. Vous avez une bonne connaissance de vos compétences, alors choisissez des exemples en phase avec vos points forts. Maintenant que vous avez une idée de ce que vous pouvez utiliser à votre avantage pour obtenir un emploi, vous pouvez mettre à profit cette information lors de la mise en place de votre dossier de candidature ou de votre Cavant l’entretien de recrutement. Les sections suivantes vous montrent comment procéder.

[image: ] Certains employeurs peuvent être réticents à former une personne avec autisme, craignant que vous ne nuisiez au travail des autres personnes, redoutant de devoir faire trop de concessions et de faire face à des comportements difficiles. C’est là qu’un job coach ou un spécialiste de l’emploi et du handicap s’avère utile (voir la section « Travailler avec un job coach »). Le job coach doit rassurer l’employeur, en soulignant qu’il ou elle aidera à résoudre ces questions et, au moins au début, servir de pont entre vous et votre employeur. Le job coach doit être en mesure de fournir le soutien nécessaire pour que vous réussissiez au travail.


La création d’un dossier de candidature

On utilise un tel dossier, ou une documentation démontrant vos capacités de travail, comme une « carte de visite » pour postuler à un poste. Envoyer ce dossier met l’accent sur le travail que vous pouvez faire plutôt que sur les aspects sociaux d’un entretien de recrutement. Le dossier de candidature est probablement le moyen le plus puissant pour vous ouvrir des portes et rencontrer la personne responsable des embauches. Le but étant que cette personne perçoive la qualité de votre travail plutôt que les problèmes sociaux auxquels vous pouvez être confronté en raison de l’autisme.

Un dossier de candidature peut comprendre de nombreux éléments différents, tels que des dessins détaillés, des rapports techniques, ou tout autre élément professionnel qui témoigne de votre aptitude à comprendre et à traiter l’information. Si vous souhaitez obtenir un poste de mécanicien, par exemple, vous pouvez apporter des photos ou des albums de voitures que vous avez assemblés. Si vous avez un intérêt ou une aptitude spécifique, vous pouvez les mettre en évidence dans votre dossier.




Les réseaux

Beaucoup de gens réussissent à trouver un emploi grâce à des pistes personnalisées données par des amis, des connaissances ou des collègues. Faites en sorte que les autres sachent que vous êtes à la recherche d’un emploi et que vous attendez d’eux qu’ils vous contactent s’ils entendent parler d’opportunités professionnelles. Si vous n’êtes pas à l’aise avec le networking (utilisation des réseaux) présentiel pour obtenir un emploi, vous pouvez utiliser d’autres moyens que le contact en face-à-face. Envoyez votre Csouvent et publiez même votre curriculum vitae sur les sites Web professionnels.




Rédiger une lettre de motivation et CV

La plupart du temps, pour arriver à la phase de l’entretien d’embauche du processus de recherche d’emploi, vous devrez envoyer une lettre de motivation et un Cà votre employeur potentiel. Vous devriez demander conseil à vos anciens professeurs et personnes de référence sur la façon de concevoir des Cefficaces et simples, ainsi que des lettres de motivation. Il n’est pas nécessaire de révéler votre handicap dans la lettre de motivation ; essayez simplement de montrer votre intérêt pour le poste de façon claire et d’avoir un Cbien organisé qui manifeste votre capacité à faire ce travail. Assurez-vous d’y inclure des lettres de recommandation de personnes qui vous connaissent bien, qui comprennent votre handicap et qui croient qu’il ne vous empêchera pas de réussir dans le milieu du travail. Vous devez avoir au moins une personne de confiance pour relire et éventuellement vous aider à développer votre lettre de motivation et votre CV.

Lorsque l’entreprise reçoit votre lettre de motivation et CV, de nombreuses personnes telles qu’un représentant des ressources humaines et un responsable des embauches l’examineront. En fin de compte, le but de votre lettre de motivation et de votre Cest que des recruteurs s’intéressent à votre candidature et vous contactent pour un entretien d’embauche.

Il serait possible d’en dire beaucoup sur la rédaction des Cet lettres de motivation ; il existe nombre de guides et manuels à ce sujet, disponibles pour certains sur Internet.




Réussir à l’entretien d’embauche

L’entretien peut être la partie la plus difficile de la recherche d’emploi pour les personnes avec autisme. Le constat peut être douloureux, car la plupart des employeurs s’accordent sur le fait que la variable la plus importante lors de l’embauche n’est pas la qualification, mais la façon dont les candidats se comportent lors des entretiens d’embauche.

Si vous avez des difficultés avec les compétences sociales, vous devrez faire beaucoup d’efforts pour maintenir les interactions sociales appropriées, y compris le contact visuel et la communication nonverbale qui conviennent (hocher la tête, sourire, etc. ; voir le chapitre 10) pour montrer votre intérêt. Vous devriez également discuter avec votre employeur potentiel pour savoir si votre job coach peut venir à votre entretien ; ce doit être une décision commune entre vous et votre coach. Un coach peut être en mesure de répondre aux questions auxquelles vous ne pouvez pas répondre, comme la façon dont celui-ci peut aider votre employeur potentiel dans votre maintien dans l’emploi.




Le maintien dans l’emploi

Une fois que vous avez décroché l’emploi pour lequel vous aviez postulé (félicitations !), le boulot ne fait que commencer – sans jeu de mots. Conserver un emploi dépend de deux conditions :


	Faire le travail de manière satisfaisante pour votre supérieur hiérarchique. Tous les employés sont tenus de répondre aux attentes de leurs employeurs. Assurez-vous que vous comprenez ce que votre travail implique, la façon de faire le travail, et comment obtenir de l’aide si vous en avez besoin.

Remplir ces exigences est généralement assez facile pour une personne autiste. Si vous rencontrez des problèmes, vous pouvez demander/utiliser tous les aménagements nécessaires pour communiquer les questions que vous pourriez avoir à votre superviseur, la personne qui vous soutient ou votre job coach, afin de travailler dans les meilleures conditions.

Si vous avez un coach, il peut être utile de lui demander de contacter l’employeur au sujet de l’hébergement. Cette tactique permet de vous épargner le stress de devoir les demander vous-même dès le début. Au fil du temps, quand vous serez plus à l’aise avec vos employeurs, vous pourrez le demander par vous-même.



	Les exigences sociales de l’emploi. Ces exigences peuvent être difficiles pour certaines personnes avec autisme. De nombreux emplois reposent sur de bonnes relations sociales avec les collègues et les supérieurs. Les subtilités des dynamiques sociales au travail peuvent être très difficiles à décoder et à gérer pour les personnes avec autisme. Si vous en avez un, vous pouvez demander à votre job coach de vous donner des conseils sur la façon de socialiser convenablement avec vos collègues. Vous pouvez également essayer de voir comment ils interagissent, puis essayer d’apprendre de ces observations au fur et à mesure que vous tentez de vous intégrer dans la dimension sociale de votre emploi.










Quitter gracieusement votre emploi

Les recherches montrent que la plupart des gens changent d’emploi plusieurs fois au cours de leur vie professionnelle. Vous pouvez avoir besoin de quitter un emploi en raison des aléas de la vie, des changements dans vos centres d’intérêt, ou tout simplement parce que vous n’aimez pas votre emploi ou les personnes avec qui vous travaillez.

[image: ] Quelles que soient vos raisons pour quitter un emploi, vous devriez remercier les personnes avec lesquelles vous avez travaillé pour leur aide. En d’autres termes, vous devez quitter votre poste avec élégance. Cela permettra de conserver de bonnes relations et de vous permettra d’obtenir des recommandations à l’avenir. Il est également fort possible que certains de vos anciens collègues ou supérieurs réapparaissent dans vos emplois futurs. Ces personnes font partie de votre réseau, pour le meilleur ou pour le pire. Même si vous sentez que vous avez été mis à la porte pour des raisons injustes liées à votre autisme, il est rationnel de quitter votre emploi en bons termes, parce que ce genre de séparation ne peut que vous profiter à l’avenir.

Lorsque vous quittez un emploi, vous devez connaître le mécanisme des allocations-chômage et leurs montants. Vous devrez peut-être demander de l’aide aux personnes qui vous accompagnent ou en qui vous avez confiance pour comprendre l’impact de votre départ sur votre situation financière.




Devenir son propre patron

Créer son propre emploi peut être une option viable pour de nombreuses personnes sur le spectre de l’autisme. Certaines personnes aiment travailler comme consultants (en informatique, en matière fiscale, etc.), car elles peuvent analyser les situations, résoudre les problèmes, tout en travaillant à leur rythme, tout en prenant le large avant que les querelles de bureau et les problèmes de socialisation ne se présentent. Pour ma part, j’ai bricolé une carrière en donnant des cours de niveau universitaire sur l’autisme et l’éducation spécialisée, en travaillant à travers le monde dans le domaine du conseil à l’emploi, en m’exprimant sur les questions et en écrivant des livres sur l’autisme, et en donnant des cours de musique à des personnes autistes.

Un travailleur indépendant doit chercher du travail comme un employé normal dans une entreprise. Dans le cas de l’autoemploi, la recherche de travail comprend la recherche d’acheteurs de votre produit ou service. Les stratégies telles que les réseaux sont là encore nécessaires pour construire un réseau de personnes qui pourraient être intéressées par l’achat de votre produit ou service.

Parmi les caractéristiques communes des personnes qui réussissent en tant que travailleurs indépendants, on peut citer l’indépendance d’esprit et une solide éthique de travail. Pour réussir à travailler à votre compte, vous devez être prêt(e) à dépenser beaucoup de temps et d’efforts pour rendre votre activité rentable. Les gens qui réussissent ne se fient pas toujours aux commentaires positifs des autres : vous devez être un peu indépendant(e) d’esprit et prêt(e) à prendre des risques si vous prévoyez d’être des travailleurs autonomes.

La plupart des inconvénients du statut de travailleur indépendant se focalisent sur le revenu, qui peut ne pas être stable. Les travailleurs indépendants doivent savoir comment payer leurs impôts, faire face à des défis supplémentaires d’organisation, aux besoins de marketing, et d’autres exigences qui peuvent être difficiles pour les gens à la fois sur et hors du spectre de l’autisme.




Pour les accompagnants : aider à trouver un emploi

En tant qu’accompagnant, vous devez prendre en compte les défis que rencontrent la personne autiste et son profil eu égard aux choix professionnels et aux évolutions de carrière. L’examen des traits de sa personnalité (comme un fort besoin d’ordre et de fortes aptitudes visuelles, par exemple) n’est en fait qu’un simple prolongement de l’examen de personnalité de n’importe quel candidat à l’emploi, de ses points forts et points faibles. En d’autres termes, vous pouvez mener un minientretien d’embauche avec la personne autiste pour déterminer quelle voie lui convient le mieux. Cette voie, bien sûr, dépend de la position de la personne sur le spectre de l’autisme.


Aider une personne à haut potentiel à trouver (et conserver) un emploi

En tant qu’accompagnant, vous pouvez aider la personne à haut potentiel dans sa recherche d’emploi par les actions suivantes :


	Regardez comment elle aime passer son temps, et proposez un type d’emploi qui pourrait lui plaire (voir la section « Faire correspondre vos aptitudes et désirs avec les offres d’emploi »).



	Proposez-lui d’aider à rédiger, corriger, ou même taper les Cet lettres de motivation dont il/elle a besoin, une fois le type d’emploi déterminé. Si la communication téléphonique lui est difficile, proposez-lui de s’entraîner à vous téléphoner (voir la section « Postuler et obtenir un emploi »).



	Aidez la personne à se constituer un réseau, en collaborant avec les organismes locaux spécialisés. Vous pouvez solliciter un cabinet et des éducateurs spécialisés, ainsi que des associations, pour n’en nommer que quelques-uns. Vous pouvez également demander aux entreprises dans la région si elles ont des postes vacants qui nécessitent les compétences que la personne a.



	Trouvez un coach ou conseiller en réadaptation professionnelle pour aider à la recherche d’emploi. Soutenir une personne autiste est une tâche complexe et difficile, il ne faut pas avoir peur de demander l’aide d’une personne spécialisée qui peut fournir l’assistance nécessaire pour l’obtention et le maintien d’un emploi (voir la section « Travailler avec un job coach »).





Lorsque la personne que vous accompagnez obtient un emploi, votre mission n’est pas finie. Suivez les conseils de cette liste pour vous assurer que les choses se passent bien :


	Utilisez des histoires sociales, les Power Cards, la discussion, ou même des jeux de rôles pour relever les défis de l’interaction sociale qui pourraient surgir au cours de la journée de travail de la personne (pour en savoir plus sur ces outils, consultez le chapitre 13).



	Gérez par vous-même toutes les questions liées aux aménagements, en minimisant l’effort qu’elles demanderont à l’employeur. Par exemple, la personne dont vous prenez soin peut avoir les meilleures compétences de tri de tous ceux que vous connaissez. Toutefois, si la personne éprouve des difficultés à la communication verbale, face à la frustration, et ainsi de suite, vous devrez agir pour minimiser ces difficultés, avant même que la personne ne commence le travail. Avoir un malentendu ou une crise sur le travail pour une raison quelconque n’est pas propice à la réussite professionnelle.



	Assurez-vous que tous les collègues concernés communiquent avec votre proche par les moyens de communication qu’il utilise. La méthode utilisée peut être le langage verbal, le langage des signes, des images ou une combinaison de ces méthodes. Beaucoup de gens utilisent des manuels lorsqu’ils commencent un nouveau travail : assurez-vous que la personne que vous accompagnez a et comprend ces documents.



	Si la personne comprend les exigences de son poste, mais ne peut pas systématiquement suivre les instructions, vous devez procéder à une évaluation fonctionnelle du comportement (Fuctional Behavioral Assessment, FBA) pour déterminer la raison. Une FBA prend en compte les causes et les conséquences des comportements difficiles et permet de développer des systèmes pour résoudre le problème (voir le chapitre 11 pour en savoir plus sur la FBA).





Parmi les raisons qui empêchent de suivre les instructions, on peut citer un renforcement insuffisant ou inefficace, un input sensoriel excessif, ou, dans de rares cas, le rejet de la part de collègues qui ne veulent pas travailler avec une personne sur le spectre de l’autisme.




Explorer les possibilités d’emploi pour les personnes les plus gravement touchées par l’autisme

Si la personne que vous accompagnez est plus durement touchée par l’autisme, vous devez envisager un soutien renforcé, tant formel qu’informel, pour une insertion professionnelle réussie. Avec un bon accompagnement, même les personnes gravement touchées par l’autisme peuvent trouver une forme d’emploi.

Votre travail consiste à évaluer avec précision le niveau de fonctionnement de l’individu et l’aider à poursuivre la formation professionnelle qui le préparera à des tâches déterminées dans le monde du travail. Vous pouvez mettre en relation la personne rencontrant de fortes difficultés avec des milieux professionnels protégés, qui s’adressent aux personnes ayant ce type de profil.

Le milieu protégé : améliorer la qualité de vie

Souvent considéré comme une étape de transition, le milieu protégé est censé préparer les personnes handicapées à l’exercice d’un emploi ordinaire. Pour les personnes qui en sont incapables, le milieu protégé offre au moins une forme d’emploi.

Malheureusement, il y a une tendance dans de nombreux ESAT (établissements et services d’aide par le travail) à devenir une sorte de lieu de stockage de personnes handicapées, où elles sont tenues d’exécuter des tâches répétitives dépourvues de sens.

Bien qu’en crise relative en France, le milieu protégé prospère dans certains pays à travers le monde. Situé à environ 35 kilomètres au nord-ouest de Tokyo, Keyaki-no-Sato est un excellent modèle de la façon dont un atelier protégé peut offrir des emplois valorisants et productifs.

J’ai visité Keyaki-no-Sato et j’ai été impressionné par la propreté, l’ordre et le travail d’équipe entre personnes gravement touchées par l’autisme. Surtout, j’ai été impressionné de voir ces personnes vivre dignement, avec un objectif dans la vie, le tout en étant heureuses.









Sortir des sentiers battus : s’impliquer dans la société civile et la vie associative

L’engagement associatif fait partie d’une vie productive et enrichissante. En fait, certaines études indiquent qu’il contribue fortement à une vie longue et saine. L’engagement associatif se fait sur plusieurs niveaux, allant du global au plus local, en passant par le régional. L’engagement dans la communauté peut être aussi simple que de se rendre dans une pizzeria locale ou aussi compliqué que de passer plusieurs jours en voyage dans un lieu touristique.

L’engagement associatif permet également de créer des liens de socialisation supplémentaires, un point positif pour tout adulte autiste qui ne souhaite pas rester seul. Pour les personnes autistes et non autistes, la participation à la société civile vous donne le sentiment positif de faire partie de quelque chose de plus grand et de plus précieux que votre être individuel. En outre, elle vous permet de développer un réseau de soutien plus étendu et plus fort, sur lequel vous pourrez compter pendant les moments difficiles.

Les associations se forment autour de centres d’intérêt tels que la danse de salon, les ordinateurs, et des causes telles que la sensibilisation à l’autisme et au cancer du sein. Dans cette section, nous décrirons quelques-uns des avantages de la participation à la vie associative et comment vous pouvez rejoindre toutes ces associations, aussi diverses que le spectre de l’autisme lui-même.

[image: ]Vous n’êtes pas convaincu que le monde associatif est aussi vaste ou aussi important que nous venons de le dire ? Vous devez élargir votre champ de vision. Les gens d’origines, de nationalités ou de cultures différentes peuvent partager des expériences communes, que ce soit sur le lieu d’où ils viennent, leurs langues, leurs modes de pensées, leurs croyances et religions, ou d’autres éléments encore. Certaines personnes avec autisme aiment fréquenter des lieux de culte, qui disposent par ailleurs souvent de services très structurés et organisent divers événements. Votre quartier peut avoir besoin d’activités ou d’événements. Les possibilités sont partout !


S’intégrer à la vie associative

L’implication dans la vie associative commence habituellement par une activité. Par exemple, si vous êtes un musicien ou êtes intéressé(e) par la musique, vous pouvez rejoindre un groupe local ou fréquenter des mélomanes partageant les mêmes centres d’intérêt et assister à des concerts (tant que vos organes sensoriels peuvent gérer la situation). Une des raisons pour lesquelles j’ai enseigné aux personnes autistes à jouer d’un instrument de musique était de leur ouvrir des portes vers les groupes et orchestres. J’ai passé beaucoup de soirées formidables à jouer dans un orchestre local.

Si vous avez un intérêt pour le sport et avez des prédispositions athlétiques, vous pouvez adhérer à un club ou une équipe sportive. Si les sports d’équipe et de ballon sont difficiles pour vous, vous pouvez rechercher des sports individuels, mais qui peuvent néanmoins être pratiqués en groupe. Vous pouvez faire du vélo dans une association locale, rejoindre un groupe de jogging animé par un magasin d’articles de sport, ou vous rendre avec un groupe de personnes à un événement sportif. Parmi les autres événements collectifs, on peut citer le fait d’aller au cinéma avec des colocataires, collègues ou amis ; de faire des pique-niques dans un parc ; de rejoindre un club de lecture ; et de participer à des collectes de fonds ou des promenades pédagogiques.

[image: ]Les événements qui reposent sur une activité sont beaucoup plus efficaces pour les personnes avec autisme que les événements basés sur la socialisation. L’activité constitue la raison de la réunion et fournit le cadre dont les personnes autistes ont souvent besoin. Les activités à caractère social (comme une soirée de gala ou un bal) sont souvent moins structurées. Si vous devez assister à une activité moins structurée, à caractère purement social, vous pouvez vous efforcer de lui donner une structure. Regardez l’encadré qui vous en dira plus.

Structurer les événements qui ne le sont pas

Une fois, ma femme et moi avons été invités à un dîner-barbecue dans la communauté chinoise dont l’objectif premier était que les gens se parlent entre eux. Je ne connaissais pas beaucoup de gens, et je me sentais mal à l’aise du fait de l’absence d’une activité structurant l’événement.

Heureusement, j’ai découvert que personne ne savait comment faire fonctionner le gril à gaz pour cuire les aliments. Moi non plus d’ailleurs ! Cependant, j’ai rapidement appris à utiliser l’appareil, et bientôt j’ai structuré toutes mes interactions autour de la préparation de la nourriture. Les choses se passaient bien, et j’ai donc pris confiance en moi.

J’avais lu quelques années auparavant dans un livre portant sur le langage corporel qu’un geste créant du lien entre les hommes consistait à taper légèrement l’épaule d’un autre homme. C’est ce que j’ai fait, et très vite j’étais en train de discuter avec un groupe d’hommes chinois, et nous avons tous passé un bon moment.

J’attribue le succès de cet événement à mon aptitude à structurer une activité qui ne l’était pas vraiment.


Si vous cherchez à augmenter votre engagement social, vous pouvez peut-être commencer par des rencontres sociales avec les gens de votre âge et que vous connaissez. Il peut être utile de prendre son temps avant de se lancer dans de grands événements, tels que les danses, avec de nombreux inconnus présents. Il peut également être utile d’établir des relations positives avec d’autres personnes sur le spectre de l’autisme et ensuite d’œuvrer avec ces gens à une plus grande participation sociale.




Regarder à l’intérieur de la communauté de l’autisme

Beaucoup de gens voient les personnes avec autisme comme une communauté. Dans cette vaste communauté, vous pouvez trouver de nombreux petits groupes qui permettent la communication et l’échange d’idées. On peut y trouver des conférences sur l’autisme, des groupes sur Internet et les associations conçues pour les personnes autistes.


Interagir sur Internet

La communication par ordinateur semble particulièrement adaptée à de nombreuses personnes avec autisme. Parce que les interactions sont purement verbales et non pas en face-à-face, vous n’avez pas à vous soucier de devoir décoder le langage nonverbal.

En outre, les conversations en face-à-face s’inscrivent dans un cadre temporel particulier : par exemple, les mots sont dits rapidement, et il faut les décoder phonétiquement et s’en souvenir lors d’une conversation. Ce processus peut être très difficile, voire impossible pour les personnes autistes qui ont des difficultés à traiter les informations sensorielles ou à rester attentives. Les mots sur un écran d’ordinateur n’ont pas à être dits, et vous pouvez les lire autant de fois que vous le souhaitez.

[image: ]Bien que le cyberespace puisse être un endroit idéal pour rencontrer des gens, vous devez comprendre que les gens que vous rencontrez en ligne sont des étrangers. Pour votre sécurité, gardez les conseils suivants à l’esprit :


	Conservez les renseignements personnels privés. Vous ne donneriez pas à un inconnu dans la rue votre numéro de téléphone et votre adresse, alors ne les donnez pas à quelqu’un que vous venez de « rencontrer » en ligne. Aussi, ne partagez pas les renseignements personnels de vos amis (y compris leurs numéros de téléphone et adresses) avec vos nouvelles connaissances rencontrées en ligne.



	Assurez-vous que l’identité que la personne revendique est exacte. Il est très facile d’inventer un profil personnel, tout comme il est difficile de prouver qui est l’autre personne sans la voir réellement. Cependant, vous devez faire de votre mieux pour essayer de percer les fausses identités.



	Parlez à un adulte de confiance si quelqu’un vous importune en ligne. N’ayez pas peur de dire que vous n’appréciez pas ce que quelqu’un a dit sur vous ou vous a demandé de faire.



	Consultez un ami de confiance avant d’envoyer des photos de vous à une connaissance faite en ligne. L’envoi d’une photo de vous sur le Net peut sembler inoffensif, mais vous devriez vérifier avec quelqu’un juste pour vous assurer qu’il n’y a pas de risque.



	Gardez votre mot de passe secret. Créez un mot de passe unique dont vous pouvez vous souvenir. Utilisez des lettres, des chiffres, des signes de ponctuation et des majuscules/minuscules dans la mesure du possible pour rendre le mot de passe imprévisible.



	Ne rencontrez un nouvel ami virtuel que dans un lieu public. Si vous décidez de rencontrer une personne pour la première fois en face-à-face, faites-le dans un lieu public où il y a de nombreuses personnes. Aussi, faites en sorte que la première rencontre (et peut-être les suivantes) soit courte et décontractée. Par exemple, vous pouvez rencontrer la personne dans un restaurant autour d’un thé ou d’un café.





[image: ]Pensez à venir accompagné d’un ami, ou d’une autre personne de confiance, à vos rendez-vous avec une connaissance faite en ligne, pour les deux ou trois premières fois.

Pour les accompagnants : incitez un adulte avec autisme à s’impliquer. La diversité (largement présente dans le cas de l’autisme) apporte de la richesse à la collectivité. Comme pour l’éducation et l’emploi (voir les sections précédentes de ce chapitre), une personne autiste peut avoir besoin d’aménagements et du soutien d’un coach pour avoir envie de s’impliquer dans la communauté.

Les accompagnants, et ce quel que soit le profil de la personne autiste, devraient encourager la participation dans la société. Même des personnes rencontrant des difficultés majeures peuvent trouver des formes de participation qui stimulent le sentiment d’appartenance et l’estime de soi.

Le niveau d’aménagement et de soutien nécessaire peut varier de presque rien à intensif. Au moment de décider du niveau d’aide nécessaire, gardez à l’esprit que l’objectif de l’insertion au sein du groupe est que tant la personne autiste que le groupe en soient bénéficiaires.

[image: ]Il existe en certains endroits des centres d’accueil proposant des activités pour les personnes handicapées. Toutefois, cela a des avantages et des inconvénients. Un aspect positif est qu’ils fournissent un soutien aux personnes avec autisme et d’autres handicaps. Un inconvénient est que ces événements séparent les personnes porteuses de ces différences de la collectivité.

Encourager la participation à la vie civile peut prendre différentes formes, y compris des actions visant à souligner que l’engagement dans la société civile est important. En plus des actions, des mots aimables qui favorisent la participation peuvent également aider une personne à surmonter ses appréhensions au sujet de son implication sociale.

Voici quelques éléments à prendre en considération lorsque vous voulez favoriser la participation d’un proche à la vie en société :


	Transports : pour certaines personnes, les transports peuvent recouvrir non seulement le déplacement vers le lieu d’un événement, mais aussi le soutien social, comportemental ou autre dont ils ont besoin durant l’événement. D’autres peuvent n’avoir besoin pour se déplacer que d’un bus, ou peuvent même se déplacer à pied.



	Communication : il se peut que vous ayez à donner aux personnes nonverbales ou avec une capacité verbale limitée d’autres moyens de communication, tels que la langue des signes ou des outils graphiques, en plus d’une aide ou de la présence d’une personne référente. Vous pouvez privilégier certaines activités, telles que le jogging dans le cadre d’un club ou le fait d’aller à un match de football, qui n’exigent que très peu de communication (voir le chapitre 10 pour en savoir plus sur l’aide de la communication).



	Social : étant donné que les personnes autistes ont des problèmes avec des indices nonverbaux et avec le langage figuré, l’aspect social de la participation à la vie civile peut être difficile. Vous pouvez favoriser la participation en aidant la personne que vous accompagnez à se familiariser avec ces types de communication (lisez les chapitres 10 et 13 pour plus d’informations sur les outils utiles).



	Comportemental : les comportements difficiles sont souvent l’une des plus grandes préoccupations de l’entourage de la personne autiste. Vous devez bien connaître son comportement afin de pouvoir naviguer avec succès dans les activités et les événements où, par le passé, la personne a eu des comportements difficiles.





[image: ]Tout comme avec l’emploi, les personnes neurotypiques impliquées dans des activités collectives doivent savoir que vous accompagnerez la personne autiste et gérerez tous les comportements difficiles, et que vous ne demandez pas aux autres d’intervenir dans des situations difficiles.







	
	
	
Chapitre 15

Pour les adultes avec autisme : favoriser l’amitié et les relations amoureuses


Dans ce chapitre

Susciter et entretenir des relations

•

Entrer dans le monde des rendez-vous

•

Atteindre le plus haut niveau en matière de relations intimes

•

Aider les accompagnants à fournir du soutien en matière de relations



En général, notre culture distingue trois niveaux dans les relations proches : l’amitié, les relations amoureuses et les relations sexuelles. Les trois niveaux sont un défi pour tout un chacun, mais ils peuvent être encore plus délicats pour vous, personne avec autisme. Vous devez travailler tellement plus dur pour créer et maintenir de véritables amitiés du fait de votre différence (à la fois du fait de vos besoins et de ceux des autres). Mais ne vous découragez pas. Vous verrez que tout le travail accompli sera récompensé lorsqu’on a des amis et lorsque (espérons-le) on trouve l’amour.

Dans ce chapitre, nous explorons quelques idées pouvant vous aider à réussir dans le domaine extrêmement important qu’est la création de relations. Nous vous aiderons à imaginer comment vous faire des amis, et nous identifierons les prérequis pour maintenir l’amitié avec la possibilité de l’approfondir dans une relation amoureuse. Nous vous donnerons des astuces pour commencer une série de rendez-vous. Enfin, nous avancerons une série de conseils pour entamer une relation sexuelle lorsque vous et votre âme sœur êtes prêts et décidés.

[image: ]En guise de bonus, ce chapitre fournit des informations dans chaque section pour aider les éducateurs à guider les personnes qu’ils accompagnent dans les domaines de l’amitié et de l’amour. En effet, sans un peu d’aide, certaines personnes avec autisme ne peuvent pas maintenir des relations et nous voulons que vous soyez aussi préparés que possible à les assister. Nous fournissons également des informations sur le processus de rencontre et l’éducation sexuelle pour aider ceux qui le souhaitent à trouver l’amour.


Développer des relations amicales

Dans le cadre d’une relation amicale, on partage un ou plusieurs intérêts communs qui sont le ciment des liens qui se nouent. Pour la plupart des gens, cette amitié se développe par des rencontres en société qui mettent dans un premier temps l’accent sur des petites conversations à propos de sujets légers, du temps qu’il fait, des patrons, des collègues, etc. Une fois que les personnes concernées ont créé un certain degré de proximité mutuelle, ces conversations superficielles peuvent se muer en des discussions riches de sens portant sur des intérêts communs. Pour vous, personnes qui vivez avec autisme, développer des relations amicales peut être difficile étant donné que vous luttez pour comprendre les subtilités de la communication sociale. Beaucoup d’entre vous ont des difficultés avec la pragmatique (l’usage du langage dans le contexte social approprié) et les interactions sociales subtiles. Pour autant, en utilisant des tactiques telles que regarder des modèles de communications sociales appropriées et étudier les indices sociaux spécifiques que les autres remarquent tout de suite et sans apprentissage intensif, vous pourrez vous familiariser avec les enjeux des relations amicales et acquérir la confiance en vous nécessaire pour vous engager activement dans des relations amicales. Dans ce chapitre, nous allons vous montrer comment.

[image: ]Bien qu’il puisse être plus difficile pour des personnes avec autisme de se faire des amis, les amitiés qu’ils forgent sont des relations fortes, fondées sur l’honnêteté et la confiance. Une personne qui devient amie avec une personne autiste doit être quelqu’un de compréhensif qui n’a pas peur d’entrer en lien avec des gens que d’autres personnes, plus superficielles, pourraient éviter.


Comprendre le cercle relationnel

Être conscient des différents types de relations est important pour tout le monde, personnes avec ou sans autisme, car l’échec à bien comprendre ce qui est en jeu peut mener à des situations inconfortables et blesser. On apprend généralement les règles des interactions sociales par l’observation. Mais voilà ! Du fait d’une possible déficience dans l’interprétation des aptitudes sociales hors du spectre d’autisme – un grand classique de l’autisme – vous pourriez ne pas être en mesure de percevoir les règles à travers la seule observation. Ce dont vous avez besoin est un apprentissage spécifique. Regardez la figure 15-1 pour voir comment vous pouvez regrouper différentes catégories de relations, et parcourez la liste qui suit. Elle énumère quelques-uns des types les plus communs de relations, classées de la plus distante à la plus intime :


Figure 15-1

Avant de nouer des relations, vous devez comprendre les cercles des relations.


[image: ]

	Étranger : ce groupe est constitué des gens à qui vous n’avez jamais adressé la parole et que vous voyez très rarement. Exemples : une serveuse dans un restaurant, une personne assise dans un parc, vos co-usagers de transports en commun qui se rendent au travail.



	Connaissance : vous voyez ces personnes plus régulièrement, et vous avez la possibilité d’avoir de petites conversations de temps à autre. Exemples : les voisins, certains camarades de classe, certains collègues.



	Amis : vous connaissez ces gens depuis un certain temps. Vous parlez de choses personnelles, et vous assistez à des événements qui impliquent vos intérêts partagés (voir le chapitre 14 pour quelques exemples de ces événements). Certaines amitiés peuvent devenir très profondes. Vous et vos amis pouvez vous taquiner, mais ne vous moquez pas les uns des autres ni ne vous portez tort. Exemples : les voisins, les camarades de classe ou collègues avec qui vous avez créé des liens, ainsi que les gens que vous rencontrez de par vos centres d’intérêt communs.



	Famille et personne importante : c’est avec eux que vous avez le lien le plus fort. C’est avec eux aussi, le plus souvent, que vous partagez la plus grande partie du temps lors de votre enfance ou adolescence. Exemples : mère, père, frères et sœurs, petit ami et petite amie, fiancé(e), conjoint(e) (la plupart des gens se tournent à l’âge adulte vers les trois derniers de la liste ; voir les paragraphes qui suivent).








Établir un premier contact

Plus vous rencontrez de gens, et plus il sera probable que vous vous fassiez des amis. Mais vous ne pouvez pas toujours attendre que ce soit l’autre qui initie la relation. Vous ne devriez pas redouter d’établir le premier contact lorsque vous vous sentez à l’aise dans une situation donnée. Les paragraphes suivants vous donnent des astuces pour initier le premier contact, entrer dans de petites conversations, et savoir où aller ensuite.


Engager de petites conversations

Lorsque vous établissez un premier contact avec une personne avec laquelle vous souhaiteriez devenir plus proche, essayez de susciter ou de participer à autant de petites conversations que possibles. Vous pouvez toujours demander à votre interlocuteur comment il ou elle va. Autres sujets possibles : le temps qu’il fait ou comment cela s’est passé à l’école ou au travail. Lorsque vous participez à petites conversations, suivez ces astuces pour que l’autre partie reste intéressée :


	Essayez toujours d’établir un contact oculaire et ayez l’air intéressé par ce que la personne dit.



	Souriez lorsque quelqu’un d’autre vous sourit.



	Ne vous fâchez pas si la conversation prend fin et la personne s’en va ; vous ne pouvez pas forcer quelqu’un à continuer de parler lorsqu’il ou elle a envie de partir et de faire autre chose.





Si votre amitié est viable, l’autre personne manifestera son intérêt à parler avec vous. Le point clé de toute relation est ce qu’« ami » veut dire. Un ami est quelqu’un qui manifeste un intérêt véritable à votre égard et envers ce que vous avez à dire. Tout ce que vous pouvez faire est un effort pour commencer à parler avec quelqu’un et voir ce qui s’ensuit.

Il peut vous être difficile de parler à quelqu’un de nouveau pour la première fois. Nous savons tous que l’étape des conversations courtes est souvent très difficile pour les autistes. Souvent, nombreux sont ceux qui sautent directement à l’étape de la discussion qui portera sur leurs centres d’intérêt. Il est crucial de parvenir à discerner le moment approprié pour démarrer ce type de conversation. Par exemple, cela peut être tout à fait indiqué d’entamer ce type de conversations dans le cadre d’un club et d’une réunion reposant sur un centre d’intérêt ou une passion. Au travail ou à l’école, il est recommandé de ne parler de vos centres d’intérêt que lorsque quelqu’un d’autre aborde en premier un sujet qui vous intéresse. Ainsi, vous serez sûr que vous ne faites pas qu’injecter vos propres intérêts dans la conversation alors même que les autres ne souhaitent pas parler de ce que vous appréciez. Dans tous les cas, veillez toutefois à ne pas dominer la discussion. Laissez aux autres l’occasion de prendre la parole.

[image: ] Lorsqu’ils rencontrent de nouveaux interlocuteurs, beaucoup d’hommes d’affaires prennent note de quelques éléments à propos de ces gens afin de s’en servir lors de futures conversations. Essayez d’utiliser cette astuce lorsque vous rencontrez de nouvelles personnes.

[image: ]L’étape initiale de la rencontre avec les autres pour nouer des amitiés peut ne pas être le meilleur moment pour leur révéler votre autisme. Vous pouvez simplement vous comporter comme vous le faites naturellement, et si vous paraissez « différent » des autres, ceux-ci devront décider s’ils acceptent la personne que vous êtes réellement, indépendamment de votre diagnostic.




Les situations favorables pour établir (ou dépasser) un premier contact

La liste qui suit vous donne quelques suggestions pour faciliter vos contacts dans votre environnement. Vous pouvez suivre ces avis une fois que vous avez établi un premier contact avec quelqu’un, ou bien vous pouvez nouer ce premier contact pendant les activités mentionnées.


	Impliquez-vous dans des clubs et groupes fondés sur une activité donnée. Les personnes présentant des troubles du spectre de l’autisme ont tendance à avoir un comportement plus adapté au cours d’événements reposant sur une activité (tels que la rencontre d’amateurs de vélo, d’ordinateurs, ou une balade dans la nature) que lors des rencontres purement sociales (soirées entre collègues au travail, rencontres de famille, au bar, etc.). Les événements reposant sur une activité confèrent un cadre dans lequel vous pouvez vous entraîner aux interactions sociales et nouer des amitiés. Il est possible d’être à l’aise au sein du groupe en participant à l’activité qui lui donne sa raison d’être, et ce avant même que des interactions sociales n’aient lieu.





[image: ]Demandez à vos voisins, camarades de classe ou collègues à quelles activités de groupe ils participent. Vous pouvez aussi rejoindre des groupes avec quelqu’un que vous connaissez, réduisant ainsi le stress initial associé au fait d’être un nouveau au sein du groupe. Demander aux gens que vous connaissez ce qu’ils aiment faire en dehors de leur travail ou de l’école contribue à bâtir des liens et peut mener à participer à des activités enrichissantes.


	Invitez les autres à vous rejoindre pour des activités bien déterminées et structurées. Cherchez à savoir si vos voisins ou camarades ont des loisirs qui vous correspondent, tels que jouer à des jeux vidéo, faire du vélo ou d’autres centres d’intérêt. L’interaction sera à coup sûr plus réussie que si vous « traînez » simplement avec quelqu’un (voir le chapitre 14 pour d’autres idées d’activités).





[image: ]Évitez les activités qui peuvent vous confronter à des problèmes sensoriels. Si, par exemple, vous avez des problèmes avec les bruits violents et les foules, évitez autant que possible de rencontrer vos amis potentiels lors de concerts bruyants et bondés (pour plus d’informations sur les problèmes sensoriels les plus communs, voir chapitre 10).


	Portez-vous volontaire pour travailler aux côtés de personnes âgées ou d’enfants. Souvent les personnes avec autisme se débrouillent mieux avec des gens issus d’autres groupes d’âge que le leur. Les plus jeunes ont des exigences moins sophistiquées dans leurs interactions, et les personnes âgées ont souvent la patience requise pour contribuer à édifier la structure nécessaire aux interactions.










Pour les accompagnants : aider les personnes avec autisme à nouer des amitiés

Aider à nouer et à maintenir des amitiés peut être difficile, mais n’est pas impossible. Et si la personne que vous accompagnez souhaite sortir et rencontrer des gens, faites votre possible pour l’aider (et la motiver si elle hésite quelque peu). Si elle ne se débrouille pas bien, rencontre des difficultés pour sortir et faire des rencontres, vous pouvez toujours la soutenir dans ses interactions sociales avec les gens qu’elle voit régulièrement. Voici quelques conseils pour bien démarrer :


	Trouvez des événements reposant sur une activité donnée. Aider votre enfant à trouver des groupes qu’il peut rejoindre en fonction de ses intérêts spécifiques, tels qu’un club scientifique ou de jogging. Vous pouvez également arranger des temps d’échange avec les voisins ou des camarades de classe partageant les mêmes intérêts.

Essayez d’utiliser vos liens avec des associations locales spécialisées dans l’autisme afin d’obtenir des informations sur d’autres parents ou accompagnants souhaitant trouver des activités de groupe pour la personne avec autisme qu’ils accompagnent.



	Aidez-le à être un bon ami. Vous pouvez l’aider à comprendre les nuances subtiles de la communication que les personnes non autistes considèrent comme évidentes. Voici quelques indications pour les accompagnants (voir la section « Le plus important dans “petit ami” ou “petite amie” est “ami” » pour plus d’informations) :


	Mettez en place un agenda d’hygiène. Certaines personnes avec autisme peuvent ne pas être conscientes de leurs odeurs et de la nécessité de prendre une douche. D’autres peuvent être trop sensibles à l’usage d’un gant de toilette ou de certains savons – en particulier les savons parfumés. Mettre en place un agenda dédié à l’hygiène, qu’il soit visuel ou verbal, s’avère utile. Vous pouvez également trouver des produits de toilette qui ne pèsent pas trop sur les sens de la personne autiste.



	Montrez-lui comment avoir des désaccords cordiaux. Ne pas être d’accord peut se faire sans effusion de sang. Il peut être utile de mettre en place des histoires sociales ou des Power Cards pour décrire ce qu’il convient de faire lorsqu’un désaccord survient (voir le chapitre 13 pour plus de détails sur ces outils).







	Expliquez le concept de « contact tactile approprié ». Utilisez le diagramme des relations (figure 15-1) pour déterminer les contacts tactiles appropriés au stade de développement du jeune. Par exemple, un enfant de 4 ans qui embrasse tout le monde est mignon. Lorsqu’un adulte de 24 ans embrasse, cela veut dire autre chose. Apprendre à la personne à serrer la main au lieu d’embrasser lui servira plus tard dans la vie.










Reconnaître (et surmonter) les défis que représentent les relations amoureuses

Le second niveau de l’amitié amène aux questions parfois embarrassantes mais certainement agréables de l’intimité dans les relations. Le simple nombre de livres sur les relations amoureuses montre que les relations intimes peuvent être délicates pour beaucoup de gens, vous compris. Certains des grands défis qui se posent à vous proviennent de votre aptitude (ou inaptitude) à exprimer certains messages verbaux ou nonverbaux qui indiquent l’envie d’une personne à établir une relation avec une autre personne. Vous pouvez également avoir des difficultés à déterminer quel niveau de relation une autre personne désire. Ne vous inquiétez pas, vous n’êtes pas le seul : la plupart des personnes sur le spectre autistique ont des difficultés à percevoir et décoder correctement ces indices.

Pour ces personnes, on a le plus de chances de succès sur la voie des relations amoureuses en cherchant d’abord un ami (voir la section précédente). Si vous vous découvrez suffisamment de points de communs avec quelqu’un, peut-être que vous pourrez en venir à une relation intime issue de votre amitié. Cette section vous aide à franchir le pas, si vous le souhaitez.

[image: ]Les défis posés par le manque de compétences interpersonnelles chez les gens avec autisme rendent d’autant plus nécessaire qu’une amitié solide précède toute tentative de relation amoureuse. Approfondir la relation avec une autre personne en s’engageant dans d’autres activités correspondant aux intérêts mutuels de chacun, écouter activement l’autre personne et être à l’écoute de vos besoins et désirs rend les choses plus faciles lorsque le temps vient de déclarer à l’autre personne votre intérêt pour une relation amoureuse.


Solliciter un rendez-vous amoureux

Vous pouvez avoir des difficultés que les personnes non autistes n’ont pas, par exemple pour comprendre le langage corporel ou d’autres indices nonverbaux, mais vous partagez quelque chose avec tout adulte intéressé aux relations amoureuses : vous devenez nerveux. Vous pouvez réduire considérablement le défi que représente le fait de solliciter un rendez-vous en n’utilisant pas ce terme émotionnellement chargé de « rendez-vous ». Imaginez le rendez-vous comme une extension d’une activité avec un ami ou une personne que vous aimeriez connaître mieux en tant qu’ami (une tâche plus facile lorsque vous connaissez déjà cette personne). La demande peut être tout simplement le fait de proposer à l’autre d’aller au cinéma pour voir un film, aller dîner, se rencontrer autour d’un café, ou s’adonner à une autre activité intéressante.

[image: ]Vous pouvez demander à l’autre personne un rendez-vous lorsque vous vous voyez « en vrai », par téléphone, e-mail, ou par tout autre moyen de communication. Veillez à ce que cet échange soit bref et se concentre sur le sujet. Il peut être plus facile d’utiliser des e-mails ou une messagerie instantanée parce que rien ne peut vous distraire dans vos efforts pour comprendre les messages non-verbaux de la communication en cours. Toutefois, demander à une personne au téléphone est d’ordinaire plus rapide. Il peut être sage d’éviter les sites de rencontres ou autre « chat rooms » pour demander aux gens un rendez-vous parce qu’ils peuvent être des quasi-inconnus. Évitez de solliciter les gens au hasard si vous ne les connaissez pas bien et ne les avez pas rencontrés au préalable.

[image: ]Le plus simple est le meilleur. Un exemple de discussion par téléphone ou sur Internet pourrait être :

Charmante demoiselle :  Allô ?

Vous : Allô. C’est Antoine. Comment ça va ?

Charmante demoiselle :  Je vais bien. Et toi ?

Vous :  Bien. Ce week-end, il va y avoir un super concert au Zénith, et j’aimerais y aller. Cela te dirait de venir avec moi ?

Charmante demoiselle :  Bien sûr ! C’est quand ?

Vous :  Le concert est à 19 heures ce vendredi.

À ce point de la conversation, vous vous mettrez d’accord pour vous rencontrer dans un endroit agréable, à une heure donnée, etc. Supposons maintenant que la réponse soit négative, la personne étant occupée. Voici une réponse possible :

Charmante demoiselle :  J’aimerais bien, mais je ne peux pas.

Vous :  Pas de problème. Merci pour la discussion. On se voit en classe (si vous êtes dans la même classe).

Conseil de rendez-vous : ne confondez pas une petite amie avec un pressoir

Moi, Stephen Shore, ne suis pas sûr de pouvoir considérer cette histoire comme un rendez-vous, ce qui je crois fait partie du problème. Après avoir passé beaucoup de temps durant plusieurs semaines avec une étudiante, j’ai remarqué qu’elle appréciait vraiment d’être embrassée et frottée dans le dos. J’étais ravi !

Ceci étant, dans le monde non autistique, cette préférence était la preuve qu’elle voulait avoir une relation plus intime avec moi. Mais mon interprétation autistique était que j’avais une amie qui appréciait comme Temple Grandin une machine à câlins (appareil conçu par Temple Grandin pour procurer les pressions fortes que son corps exigeait). Après plusieurs semaines, elle m’a invité chez elle pour y passer la nuit. Et c’est ce que j’ai fait : j’ai dormi – dans le même lit qu’elle.

Rapidement, elle paraissait très frustrée et pleurait. Il m’a fallu de longues discussions pour comprendre que non seulement elle voulait être ma petite amie, mais qu’en plus elle pensait qu’on était ensemble depuis un mois ou deux !

Je n’ai jamais perçu ses signes nonverbaux indiquant qu’elle voulait être ma petite amie. Heureusement pour moi, je n’ai plus à me soucier des rendez-vous amoureux, car je suis marié depuis plus de seize ans.


Beaucoup de demandes de rendez-vous sont déclinées, donc si cela vous arrive, vous n’êtes pas le seul. L’autre personne peut être vraiment occupée, ou alors elle peut simplement ne pas vouloir vous blesser en rejetant votre offre. Ne soyez pas déprimé par cela. N’oubliez pas que l’autre personne vient de manquer l’occasion de passer du temps avec vous !

[image: ]Vous devriez suivre la règle des trois temps, qui dit que vous pouvez demander (gentiment) un rendez-vous à quelqu’un trois fois. Si on vous répond « non » trois fois, il faut en conclure que l’autre personne ne souhaite pas vous voir, et que vous devez arrêter de la solliciter. Faire autrement pourrait vous valoir d’être accusé de harcèlement.




Se comporter de manière appropriée pendant le rendez-vous

Félicitations pour votre proposition de rendez-vous acceptée par un (une) partenaire ! Lorsque vous allez à un rendez-vous, assurez-vous de vous sentir à l’aise et d’y aller lentement. Vous êtes probablement angoissé. L’autre personne est sûrement tout aussi angoissée que vous. Essayez de démarrer la rencontre par une conversation sur des sujets qui vous intéressent tous les deux. C’est idéal pour réduire votre niveau de stress (voir la section sur les petites conversations plus haut dans ce chapitre). Si les choses se passent comme prévu, pour lui manifester votre affection, vous pouvez prendre gentiment la main de votre interlocuteur tout en lui parlant ou en regardant ensemble un film. Observez comment l’autre personne réagit. Si elle tient également votre main, c’est que les choses sont sur le bon chemin. Si votre interlocuteur retire sa main, il ou elle n’est pas prêt pour une relation plus intime. C’est à peu près la limite de ce que vous pouvez faire lors d’un premier rendez-vous.

D’un autre côté, la personne que vous rencontrez peut vous tendre la main. Si vous souhaitez prendre et tenir sa main, vous pouvez le faire. Si à ce stade, vous n’êtes pas prêt à tenir l’autre par la main, ou si le fait de tenir la main vous cause des difficultés sensorielles insurmontables (voir chapitre 10), sentez-vous libre de le dire de manière simple : « Je préférerais qu’on ne se tienne pas par la main maintenant. » Si vous ne vous sentez pas prêt, vous pouvez utiliser ce type de phrase pour d’autres activités, comme le fait de se faire des câlins, s’embrasser ou faire l’amour. Si les choses continuent à se passer comme prévu, et que vous êtes tous les deux d’accord pour un deuxième rendez-vous, le fait de vous prendre par la main une nouvelle fois peut être une bonne idée, et si ceci se passe bien lors du deuxième rendez-vous, vous pouvez envisager d’aller plus loin. Il est fortement recommandé de demander la permission de l’autre avant d’aller plus loin (bisous, embrassades et sexe). Cela peut paraître peu romantique, mais étant donné les défis auxquels vous faites face dans la communication nonverbale, il vaut mieux être prudent que de le regretter (pour plus d’informations sur le sexe et sur l’autisme, voir la section « Aller à l’étape suivante avec le sexe », plus loin dans ce chapitre).

[image: ] Si vous envisagez d’aller seul à un rendez-vous, assurez-vous d’être à l’aise avec l’autre personne. Si être seul avec la personne en question vous inquiète, vous pouvez essayer de venir avec quelqu’un que vous connaissez et en qui vous avez confiance, ou essayer d’arranger un rendez-vous avec un autre couple. Ce genre de rendez-vous peut atténuer le stress d’être seul avec quelqu’un.

Comment savoir si quelqu’un est notre petit ami/petite amie

Déterminer le stade exact d’une relation intime peut prêter à confusion pour tout le monde. Toutefois, du fait de mes tendances autistiques, je ne pouvais jamais deviner avec exactitude à quel stade était une relation. À peu près à l’époque où j’ai rencontré la fille qui allait devenir mon épouse, j’ai mis en place mes propres règles sociales pour comprendre quand j’atteignais le stade des relations intimes.

Fondamentalement, j’ai décidé que si une femme manifestait les trois comportements consistant à embrasser, faire des caresses et tenir par la main, alors elle voulait être ma petite amie. À ce point, ma réponse était l’une des suivantes : oui, non, ou je dois encore réfléchir.

Mon épouse et moi avons récemment célébré le seizième anniversaire de notre mariage ; je me rends donc compte que « oui » était la bonne réponse. J’ai été chanceux, car personne n’a cherché à tirer profit de mon manque de compétences en matière de relations intimes. Certes, certains ont pu le faire, mais mon ignorance absolue m’a protégé dans ce qui aurait pu devenir une situation dangereuse.

La bonne nouvelle est que vous pouvez surmonter les défis des classifications des relations par un échange ouvert et direct sur la nature d’une relation, l’amour et la sexualité. En faisant usage des informations de ce chapitre, ainsi que d’autres sources que nous évoquons, vous pouvez apprendre comment mettre en place des relations épanouissantes et sans risque avec des personnes avec ou sans autisme !





Faut-il dire que l’on est autiste ou pas ?

La décision de révéler son autisme est importante. Nous pensons que vous ne devriez le révéler qu’à ceux qui ont besoin de le savoir. Et quand est-on dans ce cas ? Lorsque les effets de l’autisme ont un impact significatif sur une relation et que vous avez l’impression d’avoir besoin d’une meilleure compréhension mutuelle et de confiance (en général après un certain nombre de rendez-vous, lorsque le lien entre vous se renforce), vous devriez parler de l’autisme si vous le souhaitez.

Une bonne manière de révéler votre autisme est de suivre les quatre étapes suivantes :


	Parlez de vos points forts et de ce qui vous pose problème. Prenez le temps d’évoquer les défis que vous rencontrez dans les conversations sociales, les questions sensorielles, ou le problème des comportements répétitifs. Ajoutez-y une présentation de vos points forts, qui peuvent être le fait d’avoir une bonne mémoire, de bien travailler ou d’être gentil.



	Formulez vos points forts et faibles de telle sorte que vos points forts vous aident à surmonter les difficultés. Expliquez comment vous compensez ce qui vous pose problème en mettant en valeur vos forces. Par exemple, vous pouvez dire comment vous utilisez votre très bonne mémoire pour retenir ce qui intéresse vos interlocuteurs. Et ceci s’avère très utile pour trouver des amorces de conversations. En d’autres termes, ce point fort (la bonne mémoire) compense vos difficultés à lancer une nouvelle conversation.



	Faites porter la conversation sur d’autres personnes qui ont réussi dans la vie et qui ont les mêmes particularités. Vous pouvez également évoquer des gens ayant un profil différent. Par exemple, vous pouvez décrire comment Temple Grandin, une femme avec autisme qui a su mettre en valeur ses points forts, a pu décrocher un doctorat, trouver un bon emploi, et même écrire des livres à propos de ce qu’elle a surmonté. Vous pouvez même mentionner Thomas Jefferson – l’un des pères fondateurs des États-Unis dont on pense qu’il avait le syndrome d’Asperger (voir le chapitre 5 pour plus de détails sur cette forme d’autisme).



	Utilisez le bon mot. En guise d’introduction, vous pouvez dire que les scientifiques, éducateurs et d’autres étudient des gens ayant diverses caractéristiques, et qu’il se trouve que vos caractéristiques correspondent à… (insérez votre diagnostic ici).

Chaque situation est différente. Il peut être possible de franchir les quatre étapes en dix à quinze minutes, mais cela peut également prendre plusieurs jours, voire plus. Vous pouvez également décider de faire simplement une révélation partielle de votre diagnostic si vous n’êtes pas prêt à tout dire. Dans ce cas, vous pouvez mentionner le domaine particulier où un trait autistique peut avoir des conséquences sur votre vie. Par exemple, lorsque vous demandez à quitter une pièce ayant un éclairage à fluorescence parce que « j’ai les yeux sensibles ».

Efforcez-vous d’avoir confiance en vous lorsque vous faites ces annonces. Souvenez-vous, vous décrivez à quelqu’un d’autre qui vous êtes. Si votre interlocuteur réagit mal, c’est un bon test car il ou elle appartient sûrement à une catégorie de gens avec qui il vous serait impossible de devenir proche.





[image: ]Proposer la lecture d’une biographie d’une personne qui vous ressemble est une façon d’ouvrir la discussion. Vous pouvez trouver beaucoup de bonnes autobiographies de personnes avec autisme. Nous recommandons particulièrement les livres de Temple Grandin. Elle évoque toujours clairement les luttes et avantages liés à l’autisme.




Pour les accompagnants : passer au stade amoureux

Entrer dans le monde des relations amoureuses est un processus anxiogène, et les personnes avec autisme n’y font pas exception. La personne avec autisme que vous accompagnez peut être confrontée à l’exclusion, se sentir comme un outsider, ou simplement se sentir différente de ses pairs ; l’adolescence et ses amours souvent ne font que renforcer ces ressentis. Lorsque la personne que vous accompagnez est prête à aller de l’amitié à une relation amoureuse, vous pouvez l’aider à réussir en répondant à ses questions, en initiant des discussions, et en la soutenant de façon générale. Certains enfants présentant un autisme déficitaire peuvent ne pas être en mesure de comprendre les relations et l’amour. Si vous accompagnez une telle personne, vous devez vous rendre compte que les amitiés peuvent toujours avoir lieu, mais qu’un ami peut ne pas être un petit ami ou une petite amie. Pour les personnes qui se situent dans la partie « haute » du spectre autistique, qui comprennent ce que sont les relations et désirent en avoir, voici quelques conseils pour les accompagnants :


	Prétendez être l’autre personne et donnez à la personne autiste l’occasion de s’exercer au premier contact téléphonique (voir la section « Solliciter un rendez-vous »).



	Jouez certaines situations de rendez-vous, telles que les conversations au cours des repas ou des films, et discutez de ce qui prête à confusion.





[image: ]Assurez-vous que la personne avec autisme ne confond pas votre jeu d’acteur visant à la soutenir avec un rendez-vous réel. De même, vous devriez discuter des aspects physiques des situations plutôt que de susciter ces contacts. Les contacts physiques durant les jeux de rôle peuvent prêter à confusion pour les personnes avec autisme (et pour les personnes sans autisme) et peuvent nuire (et être illégaux).


	Menez des discussions sur les contacts physiques, ce qu’il convient de faire et ce que l’on peut recevoir des autres. Parmi les points à soulever :


	Si vous ne souhaitez pas que quelqu’un vous touche à un endroit donné, il ne faut pas le toucher à cet endroit.



	Il est indispensable que chaque personne avec autisme puisse se confier, discuter avec une « personne de confiance » afin d’aborder toutes ses préoccupations. Cette personne de confiance est un recours, une aide, jamais quelqu’un qui juge ou punit.



	Encouragez la personne que vous accompagnez à devenir une sorte de « porte-parole » de son état pour exprimer clairement ses désirs et ses sensations. Être conscient de ce qui nous est agréable et le faire savoir aux autres de manière compréhensible exige des compétences un peu comme le porte-parole d’un gouvernement ou d’un homme politique !









[image: ] Une personne avec autisme doit apprendre que certaines personnes, telles que les docteurs et les infirmières, peuvent devoir toucher certaines parties de leur corps sans permission. Assurez-vous qu’elle ne le confond pas avec un comportement à vocation sexuelle.






Passer à l’étape supérieure du comportement sexuel

Les relations intimes peuvent représenter un défi pour vous, personne avec autisme, parce que vous êtes confronté à de nombreuses attentes « non dites » que la plupart des gens paraissent comprendre intuitivement. Se méprendre sur les indices nonverbaux peut être comique. Par exemple lorsque quelqu’un bâille, vous, pensant qu’il s’étouffe, le frappez dans le dos pour qu’il puisse respirer ! Mais cela peut également vous nuire, par exemple lorsqu’une personne ne comprend pas qu’elle doit arrêter tel ou tel geste ou comportement. Pour affronter ce défi, nous vous recommandons de prendre votre temps pour passer en revue quelques aspects importants des sous-entendus sociaux pour mettre en place des relations intimes. Sous-entendus sociaux est un terme utilisé pour décrire des informations sociales que tout le monde connaît sans les avoir apprises. Pour plus de précisions sur les sous-entendus sociaux, voir le chapitre 5.

Dans ce chapitre, parcourez les sections suivantes qui évoquent particulièrement les sous-entendus sociaux requis pour entrer dans le domaine des relations sexuelles en tant qu’adulte avec autisme.


Le plus important dans « petite amie » ou « petit ami » est « ami »

Aucune règle n’existe qui fixe le temps requis avant de tenter de mettre en place une relation de type « petit ami » ou « petite amie ». Devenir petit(e) ami(e) peut arriver après une période d’amitié plus ou moins longue et peut se faire après avoir connu la personne en tant qu’ami(e) simple pendant un certain temps. En tant que personne avec autisme, il peut vous être plus facile de devenir petit(e) ami(e) avec quelqu’un qui est déjà votre ami(e). D’un autre côté, vous pouvez rencontrer quelqu’un pour la première fois et savoir d’emblée que vous souhaitez qu’il ou elle soit votre petit(e) ami(e). Dans les deux cas, le plus important dans « petit ami » ou « petite amie » est « ami ».

Teresa Bolick, psychologue spécialisée dans l’aide aux enfants et aux jeunes adultes sur le spectre de l’autisme, insiste sur ce prérequis qu’est l’amitié et propose « des clés » pour développer cette « amitié » vers une relation amoureuse.


	Écoutez avec la même attention que celle avec laquelle vous parlez. Les gens aiment qu’on les écoute, et écouter est une aptitude vitale pour entrer en relation avec les autres. Deux des principaux indicateurs dont vous pouvez vous servir pour vous assurer que la personne qui vous importe vous écoute sont le contact visuel et le fait de tourner votre corps vers la personne qui vous parle. Vous pouvez avoir besoin d’un apprentissage ciblé dans ce domaine pour montrer que vous faites attention.





[image: ]Il peut vous être difficile ou impossible d’établir un contact visuel. Beaucoup de gens sur le spectre de l’autisme qui parviennent à réaliser un contact visuel, à regarder l’autre dans les yeux disent qu’ils ne reçoivent pas d’informations utiles en récompense de leurs efforts. Pour cette raison, nous vous recommandons, si le contact visuel est difficile, de tenter tout de même de regarder votre partenaire le plus près possible de ses yeux. Par exemple vous pouvez vous focaliser sur le nez, la bouche ou le front.


	Ayez une bonne hygiène corporelle. Élaborez un planning pour prendre soin de votre corps, et suivez-le. Même si vous ne sentez pas l’odeur de votre haleine ou de votre corps, les autres le pourraient, y compris la personne qui compte pour vous.

Si les odeurs émanant de la personne que vous aimez vous gênent, tentez de discerner de quelle odeur il s’agit. S’il s’agit de l’odeur de son corps, ne dites rien, cela pourrait être mal pris et blessant. Si vous pensez en revanche que votre partenaire a choisi de sentir ainsi (un parfum fort par exemple) et que cela vous importune, n’hésitez pas alors à expliquer que son odeur vous met mal à l’aise.





[image: ]Les questions sensorielles jouent souvent un rôle majeur dans la vie despersonnes avec autisme. Si vous êtes trop sensible aux odeurs, vous pouvez trouver un savon sans odeur à votre convenance. Si vous êtes particulièrement sensible à la texture des éponges végétales ou des gants de toilette, essayez les produits qui utilisent d’autres matériaux, y compris les lingettes douces que l’on trouve dans les rayons « bébé » des magasins. Il est également possible de vous laver en utilisant seulement les mains.


	Partagez les expériences vécues et les sentiments. Ce point est vital pour passer de l’étape de simples connaissances ou amis à celle de la personne aimée. En bref, vous développez et accumulez des interactions visant à partager vos expériences vécues en passant du temps ensemble.



	Visez à avoir des désaccords cordiaux. Personne n’est du même avis tout le temps, mais vous devez trouver une façon d’avoir des désaccords cordiaux. Recherchez des manières de respecter l’autre personne et de la traiter avec gentillesse, même si vous n’êtes pas d’accord avec son point de vue.



	L’amitié compte. La recherche montre que les relations intimes de long terme les plus réussies sont nées entre des gens qui ont d’abord été des amis. Mettez l’accent sur l’amitié au lieu de vous précipiter sur les aspects physiques des relations.



	Montrez de l’intérêt. Les gens se sentent flattés si vous leur posez des questions sur comment ils passent leur temps libre, quels sont leurs loisirs et quelles sont leurs réflexions sur l’actualité. Efforcez-vous de faire en sorte que l’autre personne parle plus que vous.



	Restez à flot. Être surexcité ou « avoir le moral à zéro » interfère avec vos efforts pour vous faire des amis et mettre en place des relations intimes.



	« Stop » veut dire « stop » ; « non » c’est « non ». Dans ce cas, la compréhension littérale du langage des personnes avec autisme est un atout. Bien des problèmes surviennent lorsque quelqu’un tente de deviner que derrière le « non » d’une personne se cache un « oui », ou pense qu’il ne s’agit que d’une taquinerie usuelle au cours de discussions sur les sujets intimes. Vous devez partir du principe que si quelqu’un dit « non », il veut dire « non ».








Avoir une vie sexuelle

Si vous et la personne qui vous est chère vous sentez à l’aise avec cela, la sexualité peut être une façon magnifique d’exprimer l’amour et le respect.

La sexualité est par définition une expérience sensuelle. L’hyper- ou l’hyposensibilité des personnes avec autisme peut affecter leurs activités sexuelles. Par exemple, l’hyposensibilité peut causer des problèmes pour obtenir des stimulations suffisantes pour atteindre l’orgasme. D’autres peuvent juger l’expérience sexuelle par trop stimulante. Les sensibilités tactiles peuvent exiger de porter des vêtements sur certaines parties du corps pendant l’acte sexuel (pour plus de détails sur les questions sensorielles, voir le chapitre 10).

[image: ]Si l’autre personne ne souhaite pas se livrer à la sexualité avec vous, vous devez cesser immédiatement. Bien que cela puisse ne pas paraître juste, dès lors que l’autre personne veut arrêter de vous tenir par la main, de vous embrasser, de vous câliner, d’interagir ou de faire l’amour, vous devez immédiatement arrêter. Faire autrement vous expose à une plainte pour agression sexuelle ! Vous devez également être familiarisé(e) avec les méthodes de contraception appropriées que vous pouvez utiliser pour éviter les effets d’une grossesse non désirée qui pourrait bouleverser votre vie.

[image: ]L’expérience sexuelle n’est pas limitée aux activités impliquant une autre personne. Vous pouvez également vous faire plaisir en vous touchant, ce que l’on appelle souvent la masturbation. La masturbation est une activité que vous devriez garder privée, tout comme vous gardez privées vos activités sexuelles avec les autres personnes. Vous toucher de manière sexuellement stimulante à proximité d’autres personnes peut les mettre très mal à l’aise, et surtout c’est illégal. Si vous souhaitez vous toucher de manière sexuelle, trouvez un endroit privé pour ce faire où les autres ne peuvent vous voir.




Pour les accompagnants : l’éducation sexuelle pour les personnes avec autisme

Peut-être avez-vous déjà entendu que les personnes avec autisme ne sont pas intéressées par les relations sexuelles. C’est un mythe !

Il n’y a qu’à aller sur n’importe quel site Internet rassemblant un groupe dédié au syndrome d’Asperger (où généralement il y a une majorité d’hommes), et l’on s’aperçoit que les réactions à l’arrivée d’une fille avec syndrome d’Asperger contredisent rapidement ce mythe.

Du fait des tabous sociaux, il est sans doute difficile pour certains d’accepter que les personnes sur le spectre de l’autisme, notamment ceux qui ne peuvent pas l’exprimer, ont une sexualité. La sexualité est un besoin fondamental propre à tout le monde. La sexualité influence les pensées, les émotions, les actions et interactions. Elle affecte la santé mentale et physique. Et l’acte sexuel n’est qu’une petite partie de la sexualité. Tout comme le reste de l’humanité, les personnes avec autisme sont intéressées par la sexualité à des degrés variables.

Certaines recherches indiquent que 81 % des adultes avec autisme âgés de 16 à 40 ans manifestent des signes d’intérêt pour la sexualité. Malheureusement, peut-être du fait d’un manque d’éducation appropriée sur le sujet, un tiers se livre à la masturbation en public, et près de la moitié utilise à cette fin des objets. La masturbation est en particulier présente (et problématique) chez les personnes présentant un autisme déficitaire, qui ne peuvent exprimer leurs besoins qu’à travers la masturbation. Leur faible compréhension de ce qui est un comportement socialement acceptable les empêche de savoir où et quand la masturbation peut être appropriée.

Certains experts observent que les apprenants ayant des troubles envahissants du développement ne reçoivent une éducation sexuelle qu’après avoir eu des comportements considérés comme inappropriés, offensants ou potentiellement dangereux. Attendre au lieu de se confronter à la question de l’éducation sexuelle des personnes autistes revient en quelque sorte à fermer la porte de l’écurie une fois que le cheval s’est enfui.

Un facteur qui complique l’éducation sexuelle des personnes sur le spectre de l’autisme est que les différences sociales entre ceux sur et hors du spectre de l’autisme éliminent une source majeure d’information dans le domaine : les camarades non autistes. De ce fait, les personnes avec autisme fréquemment ne reçoivent pas l’éducation normale (ou bien elles reçoivent de mauvaises informations, dans certains cas) en matière de sexualité de la part de leurs camarades sans autisme.

Par conséquent, c’est à vous, l’accompagnant, de mener à bien l’éducation sexuelle. Celle-ci ne changera probablement pas le niveau d’activité sexuelle d’une personne avec autisme. En revanche, elle permet à la personne d’orienter ses besoins sexuels de manière plus appropriée. Utilisez les conseils des pages qui suivent pour diriger l’énergie sexuelle du jeune de telle sorte qu’il ou elle puisse avoir une vie sexuelle épanouissante.

[image: ]Si la personne que vous accompagnez a des difficultés à interagir avec son environnement (on parle parfois d’autisme de « bas niveau »), l’éducation sexuelle lui sera extrêmement bénéfique. Bien qu’il ou elle ait des difficultés de communication, la personne a des besoins sexuels. Si vous ne proposez pas une éducation appropriée, elle satisfera ses besoins d’une manière qui peut être indésirable ou bien elle deviendra très frustrée. Ne mésestimez pas ce sujet important pour ces jeunes.


Enseigner la sexualité et gérer les comportements

Les savoir-faire que les personnes sans autisme tirent de leurs pairs, des médias et d’autre biais encore tendant à être problématiques pour les personnes sur le spectre de l’autisme. Dès lors, un apprentissage plus ciblé est très important car les « savoir-faire » des personnes sans autisme ne semblent absolument pas appropriés pour celles qui vivent avec. Enseigner la sexualité à une personne avec autisme est comme enseigner tout autre sujet : vous devez vous adapter aux aptitudes et au style d’apprentissage de la personne (voir le chapitre 11). Vous pouvez gérer les comportements inappropriés tels que la masturbation dans des lieux publics au même titre que les autres comportements à problème.

[image: ]Lynn Mitchell du Cody Center identifie ces considérations et concepts importants pour enseigner la sexualité aux personnes avec autisme :


	Prévoyez les choses et soyez proactif. Abordez les questions sexuelles avec votre enfant lorsqu’il entre dans l’âge adulte – idéalement, avant qu’elles ne se posent. Elles comprennent la masturbation, les violences sexuelles, la sécurité personnelle, et les maladies sexuellement transmissibles. Vous devriez également aborder les questions qui concernent la reproduction telles que la grossesse, la naissance et le fait d’être parent.

Lorsqu’une jeune fille avec un autisme sans déficience intellectuelle commence à avoir ses règles et à manifester des intérêts sexuels, elle doit savoir que la sexualité peut déboucher sur une grossesse. Vous devez parler avec votre adolescent ou adulte avec autisme des moyens de contraception si vous pensez qu’il ou elle envisage des activités sexuelles avec d’autres personnes.

Vous pouvez également discuter ouvertement de l’orientation sexuelle et ne pas présenter le sujet comme si vous exigiez de la personne avec autisme qu’elle fasse un choix. Votre objectif est d’informer la personne que certains sont attirés par les personnes du sexe opposé, d’autre part les deux sexes, et d’autre part le même sexe.



	Ajustez votre style pédagogique. La plupart des personnes avec autisme tirent profit d’une approche pragmatique, calme, sérieuse et qui les soutient. Tout comme avec d’autres sujets, il se peut que vous ayez à découper l’information en plusieurs petites parties (voir le chapitre 11).

La plupart des personnes avec autisme sont visuelles. Ainsi, disposer de diagrammes simples et peut-être même de modèles tridimensionnels des organes génitaux mâles et femelles s’avère utile. Des associations locales sur l’autisme peuvent vous aider à trouver le matériel utile à l’éducation sexuelle des personnes ayant des troubles envahissants du développement.



	Sujets à aborder. Peter Gerhardt, président de l’Organization for Autism Research (Organisation de recherche sur l’autisme, www.researchautism.org), identifie dix points clés à aborder dans l’éducation sexuelle :


	Conduite en privé et conduite en public ;



	Bon toucher et mauvais toucher ;



	Termes argotiques pour les parties du corps ;



	Frontières personnelles ;



	Masturbation (voir la section suivante « Rediriger la masturbation ») ;



	Aptitudes sociales et construction des relations (voir la section « Mettre en place des relations amicales ») ;



	Éviter les situations dangereuses et les violences ;



	Aptitudes de séduction (voir la section « Reconnaître (et surmonter) les défis que posent les relations amoureuses ») ;



	Responsabilités personnelles et valeurs.












Rediriger la masturbation

Presque tout le monde pratique la masturbation, et les personnes avec autisme ne sont pas des exceptions. La différence se manifeste dans les aspects appropriés ou non de l’acte. La plupart des gens apprennent (de leurs pairs, de leur famille, des médias et de leurs propres observations) quand la masturbation est appropriée et quand elle ne l’est pas, mais les personnes avec autisme peuvent avoir besoin de consignes plus précises.

La masturbation inappropriée est l’un des comportements à problèmes que certaines personnes avec autisme manifestent. Les tabous sociaux quant à la manière et le moment de se masturber ajoutent aux difficultés. Heureusement, une fois les tabous dépassés, vous pouvez gérer la masturbation comme tout autre comportement.

Voici quelques propositions de Peter Gerhardt pour rediriger ce comportement de manière appropriée :


	Interrompez le comportement aussitôt que possible dans la chaîne des causes et effets ;



	Rappelez à la personne les paramètres de temps et de lieu appropriés ;



	Redirigez la personne vers :


	Une activité exigeant l’usage des deux mains. Pratiquez des renforcements en vue d’un usage approprié des mains ;



	Une activité exigeant des niveaux d’attention, de concentration élevés, ou encore une activité physique – en d’autres termes, un autre comportement mutuellement exclusif avec le premier ;



	Le bon endroit pour l’activité. Envisagez de planifier du « temps pour être seul » dans la chambre de la personne, et évitez qu’elle n’aille dans d’autres lieux que sa chambre à coucher. La salle de bains peut être une destination tentante, mais qu’arriverait-il si la personne faisait de même dans les salles de bains d’autres personnes ?









[image: ]Ces suggestions sont de bonnes pistes pour tous les comportements indésirables. Essayez-les avec d’autres comportements à problème.







	
	
	
Chapitre 16

Le handicap et l’avenir


Dans ce chapitre

Planifier l’avenir de votre enfant

•

Trouver le bon juriste

•

Savoir pourquoi faire un testament est important



Nous ne voulons pas être des oiseaux de mauvais augure, mais c’est un fait : vous mourrez un jour. Vous devez, comme tous les parents ou tuteurs, prévoir le cas où votre enfant vous survivrait.

Beaucoup de parents trouvent la planification des besoins particuliers de leur enfant autiste, à la fois pour le présent et l’avenir, écrasante ou intimidante. Alors, souvent, vous décidez d’attendre et de voir venir. Sans même que vous ne le réalisiez, les semaines se transforment en mois, et les mois se transforment en années. Un jour, vous pourriez bien vous rendre compte que le temps est compté et que vous n’avez rien fait.

[image: ]Les enfants grandissent vite. Beaucoup de situations plus « urgentes » à court terme empêchent la planification à long terme, et il n’existe pas de moment idéal pour se mettre à la tâche. Votre meilleure option est de commencer à régler les détails pour l’avenir de votre enfant au fil du temps qui passe. Vous n’aurez rien à regretter si vous en faites trop, mais vous aurez beaucoup à regretter si vous attendez trop longtemps. Si vous ne prévoyez rien, votre enfant peut se retrouver avec un revenu minimal ou même privé de tout soutien ou allocation. Commencez tôt, et vous serez ravi d’avoir procédé de la sorte.

Dans ce chapitre, nous abordons les décisions que vous devez prendre, comme le fait de déterminer ce que vous laissez à votre enfant dans votre testament, qui sera son tuteur lorsque vous ne serez plus là, comment choisir les gens qui vous aideront à prendre des décisions, et comment réfléchir aux soins futurs de votre enfant, à sa surveillance, sa sécurité et qualité de vie.


Éviter les erreurs financières habituelles

Nous ne voulons pas que vous soyez pris de court et que vous n’ayez pris toutes les précautions nécessaires pour votre enfant sur le plan financier. Nous avons donc fait appel à Nadine Vogel, mère de deux enfants handicapés et fondatrice de MetDesk, qui aide les parents à planifier les besoins spécifiques, pour vous aider à éviter les erreurs financières que font le plus souvent les parents. Voici ce qu’elle nous a dit :


	Rédaction inappropriée des documents officiels. Beaucoup de parents font appel à des professionnels du droit ou de la finance certes compétents, mais pas en matière de handicap. Ces professionnels peuvent faire des erreurs susceptibles de nuire à l’avenir financier de votre enfant, par exemple en rédigeant un testament ou une assurance-vie de manière incorrecte. L’idéal est d’avoir recours à un juriste spécialisé dans le handicap.



	Non-coordination de votre situation financière. Certains parents bien intentionnés peuvent sans avoir suffisamment réfléchi faire de leur enfant le bénéficiaire d’un grand héritage, ce qui peut affecter de manière négative son admissibilité aux prestations sociales. Voir la section dédiée plus loin dans ce chapitre.



	Ne pas se renseigner suffisamment sur les lois en vigueur. Certains parents pensent être automatiquement les gardiens de leur enfant, même après sa majorité. Par exemple, les parents peuvent découvrir subitement qu’ils n’ont plus accès au dossier médical de leur enfant.





Et, bien sûr, la plus grande erreur de toutes est de ne pas prévoir. C’est d’ailleurs pour l’éviter que vous lisez ce chapitre. Une enquête a révélé que 60 % des parents ne s’attendent pas à ce que leurs enfants ayant des besoins spécifiques deviennent financièrement indépendants, mais rares sont ceux qui écrivent un testament. N’attendez pas qu’il soit trop tard ! (Pour plus d’informations sur la rédaction d’un testament, consultez la section sur le testament plus loin dans ce chapitre.)




Mettre le plan par écrit : démarrage

Pour prendre des décisions concernant l’avenir de votre enfant, vous devez répondre à plusieurs questions, y compris la capacité de votre enfant à travailler et votre situation financière. Si vous réfléchissez à ces questions dès maintenant, vous serez dans la meilleure situation pour tout planifier. Posez-vous les questions suivantes :


	Quel est le pronostic de mon enfant pour ce qui est de son aptitude à gérer ses biens et finances ? Quel salaire peut-il espérer recevoir ?



	Quelles sont les allocations qu’il perçoit maintenant, et quelles allocations pourrait-il percevoir ?



	Quelle est ma situation financière actuelle ?



	Quel est le meilleur milieu de vie pour mon enfant ?





Les réponses à ces questions vous aideront à rédiger certains points de votre testament, à déterminer les aides publiques auxquelles il peut prétendre et qui prendra soin de votre enfant quand vous ne serez plus en mesure de le faire.


Tenir compte du pronostic de votre enfant

Afin de planifier l’avenir financier de votre famille, vous devez réfléchir au pronostic de votre enfant. Cette tâche est difficile, surtout si votre enfant est jeune. Il sera peut-être beaucoup plus indépendant que vous ne pouvez l’imaginer, et dans ce cas vous pourrez sans regrets abandonner certaines décisions prévues. Vous pourrez alors envisager par exemple qu’il aille à l’université et fasse des études. De même, votre enfant peut avoir besoin d’accompagnement et d’une attention constante, auquel cas tout ce que vous aurez prévu peut faire toute la différence. Le meilleur plan d’action consiste dans un premier temps à prévoir un plan qui prépare le pire des scénarios. Une évaluation professionnelle objective peut être nécessaire pour les jeunes enfants ; pour ce qui est des adultes, vous savez vous-même ce qu’il ou elle peut faire.

Considérons à présent sa capacité à gagner sa vie. Votre enfant peut-il contribuer financièrement, et si oui, à quelle hauteur ? Est-ce qu’il ou elle est autosuffisant(e) à l’heure actuelle, ou bien pouvez-vous envisager un tel scénario à l’avenir ? Même si votre fils ou votre fille finit par décrocher un emploi, son salaire peut ne pas couvrir toutes les dépenses.

En outre, même si la personne peut être autosuffisante pour ce qui est des soins personnels et sur le plan financier, de nombreuses personnes porteuses de handicap sont facilement influencées et manipulées. Elles peuvent avoir des difficultés avec les dépenses du quotidien, sans parler des grandes questions budgétaires.

N’oubliez pas l’université. Il se peut que votre enfant finisse par aller à l’université, même si vous ne vous attendez pas à ce que cela se produise. N’éliminez pas cette option d’emblée, avec ses répercussions tant sur les dépenses que les rentrées d’argent.




Évaluer votre patrimoine

Vous devez évaluer et connaître précisément ce que vous léguerez à votre enfant plus tard. Peut-être que vous vous dites que le terme de « patrimoine » est un bien grand mot par rapport à ce que vous possédez, mais c’est le terme juridique que vous entendez lorsque vous parlez à des professionnels du droit. Notez par écrit tout ce que vous possédez : vous pourriez être agréablement surpris !

Dans la liste de vos actifs, n’oubliez pas ce qui suit :


	Votre maison et tout autre bien immobilier ;



	Investissements, tels que les actions et obligations ;



	Pensions, rentes, régimes divers de retraite ;



	Œuvres d’art, pièces de collection ;



	Assurance-vie.








Le logement et la tutelle/curatelle

Où vivra votre enfant après votre départ, et qui sera son tuteur ? Aussi difficile soit-il d’envisager cette perspective, réfléchissez à qui prendra les meilleures décisions pour votre enfant. Il vous faudra nommer cette personne (ou ces personnes) dans votre testament. Cette décision doit être prise dès que possible, car elle affecte grandement l’avenir de votre enfant.

Cette décision signifie prendre en compte les points suivants :


	Qui assurera les soins et la supervision quotidienne ?



	Qui supervisera les visites des médecins, les régimes alimentaires, les médicaments ?



	Quelle expérience de l’accompagnement d’une personne autiste ont ces professionnels ?



	Qui doit participer à la rédaction du PPS (voir le chapitre 12 pour plus d’informations sur le PPS) ?





Plus loin dans ce chapitre, nous abordons la question de la curatelle.






Faire appel à un avocat et/ou un conseiller financier

Si vous souhaitez faire appel à un professionnel pour vous aider à planifier toutes ces démarches, il convient pour commencer de vous assurer que la personne que vous choisissez possède une expérience certaine dans ce domaine. Le droit du handicap est un domaine juridique spécifique que même un avocat chevronné peut ignorer.

Surtout, ne laissez jamais ces conseillers vous dire ce qu’il faut faire. Ils doivent écouter ce que vous voulez pour votre enfant, maintenant et à l’avenir. Leur travail consiste à concrétiser vos souhaits en planifiant et en préparant des documents. Si quelqu’un commence à vous ordonner de procéder comme ceci ou comme cela, la meilleure chose à faire est de le laisser tomber.

Cependant, de plus en plus de juristes s’intéressent au handicap. Certains ont même une expérience directe du handicap dans leur famille. La meilleure façon de trouver un professionnel expérimenté peut être de procéder à la suite d’une recommandation. N’oubliez pas, cependant, que la planification est un projet d’équipe. Aucun individu ne peut la faire tout seul. Voici comment trouver des professionnels recommandables :


	Contactez une association locale spécialisée dans l’autisme ou le handicap ;



	Appelez le barreau (ordre des avocats) dans la région où vous habitez ;



	Demandez à d’autres parents de la région.





[image: ] Lorsque vous êtes face à un professionnel, posez-lui des questions sur son expérience et sa conception des choses, et ne vous sentez pas obligé de vous engager à la va-vite. De même, ne négligez pas les aspects non financiers de votre collaboration future. Ce type de relation d’affaires, où le sort de membres de votre famille est en jeu, peut avoir des implications émotionnelles qui requièrent bien plus qu’une simple expertise technique. Si la personne est peu coûteuse, mais n’a pas de sensibilité particulière, une collaboration future peut s’avérer trop stressante pour justifier ces économies.

Voici ce que vous pouvez rechercher lors des entretiens avec vos futurs potentiels prestataires :


	Expérience de travail avec les familles ayant des besoins spécifiques. Si vous l’avez rencontré à la suite d’une recommandation, cette question est réglée. Bien sûr, de nouveaux venus dans le domaine peuvent être fort compétents, mais pourquoi prendre un tel risque ?



	Expertise. Pour faire de la planification, aucun diplôme spécifique n’est requis sur le plan formel, mais vérifiez les qualifications de la personne, ainsi que, surtout, sa familiarité avec le cadre juridique national. Ces lois changent fréquemment, et vous avez besoin de quelqu’un dont les connaissances sont à jour.



	Compétences de communication. Votre avocat/planificateur doit être en mesure d’expliquer les lois et la terminologie financière en des termes simples, respectueusement et non avec condescendance, de telle sorte que vous sachiez exactement ce qu’il fait. Il travaille avec votre argent ! Si vous ne pouvez pas communiquer facilement avec la personne, tournez la page.



	Sensibilité personnelle et tact. Les décisions que vous prenez pour votre enfant sont émotionnellement chargées, et vous avez besoin de quelqu’un qui comprend cela et peut le gérer.



	Facilité d’accès. Voulez-vous que le travail réel soit fait par la personne que vous interrogez ou par un stagiaire ? Est-ce que cette personne répond aux appels ? Aux e-mails ?





[image: ]Un autre facteur est le prix. Demandez à l’avocat/planificateur d’estimer ses frais par écrit. Si vous pensez que le prix est conforme à la quantité de travail qu’il fournira et à votre budget, bien. Si les frais dépassent votre budget, demandez-vous si tout cela est bien raisonnable. Mais l’idée n’est pas de négocier comme dans les affaires en général. Choisissez votre planificateur en fonction de ses capacités, et non pas de ses frais. Les frais sont souvent négociables ; de plus vous pouvez rechercher d’autres sources de financement. La plupart des professionnels qui travaillent auprès des familles ayant des besoins spécifiques savent qu’elles font face à des pressions financières, et sont plus que disposés à travailler avec vous dans ce cadre.

Lorsque vous travaillez avec une équipe de conseillers (avocat, conseiller fiscal, conseiller financier), assurez-vous de disposer d’un accord de planification préparé par chaque membre de l’équipe indiquant spécifiquement les services qui seront fournis et le coût avant de vous engager.




Rédiger votre testament

Si vous avez un enfant ou un proche porteur d’autisme, il vous faut rédiger un testament… c’est aussi simple que cela. Vous vous demandez pourquoi ? Si vous décédez sans testament, des lois par défaut s’appliqueront, au détriment de votre volonté.

Bien que le droit de l’héritage soit complexe, pour le dire simplement, en France, l’usufruit revient au conjoint survivant. Si le défunt laisse des descendants, le conjoint obtient une partie (souvent le quart) en pleine propriété. N’hésitez pas à consulter les nombreuses publications spécialisées en matière de droit de l’héritage. Un testament vous permettra de disposer librement d’une partie de votre patrimoine, une partie que l’on appelle la « quotité disponible ». Renseignez-vous auprès de professionnels pour la calculer. En droit français, un testament ne peut répartir l’argent de façon totalement arbitraire, mais le testament peut aider à vous assurer que les membres de votre famille aient la part d’héritage nécessaire à leur vie.

[image: ] Vous pouvez toujours modifier ou révoquer votre testament avant votre décès si les circonstances changent. Prenez la meilleure décision possible avec les informations dont vous disposez maintenant. Plusieurs précautions valent mieux qu’aucune.

[image: ]Nous vous recommandons de ne pas rédiger seul votre testament. Les testaments sont des documents techniques, que l’on n’improvise pas dans son coin. Les conseils que nous vous donnons dans cette section sont des conseils généraux destinés à vous aider à aller dans la bonne direction, et non pas des conseils juridiques.

En matière de testaments, privilégiez le testament dit « authentique », rédigé devant notaire, et non pas le testament « olographe », fait de manière privée.


La mise en place d’une fiducie

Dans les pays de langue anglaise, beaucoup de parents mettent en place une fiducie pour leurs enfants porteurs de handicap. En un mot, la fiducie vous permet de faire un don (ou de transférer un patrimoine) tout en contrôlant son usage par le biais de règles préétablies.

Si le droit français a fini par reconnaître les fiducies, leur cadre juridique est encore très instable. De plus, les fiducies à la française ne semblent pas avoir été suffisamment conçues pour le cas du handicap. Il s’agit donc d’une solution au mieux expérimentale à ce jour.




Désigner un curateur

Le sujet est difficile, mais vous devez vous prononcer quant à la personne qui prendra des décisions pour votre enfant après votre disparition, s’il est encore mineur ou s’il n’est pas tout à fait autonome à sa majorité.

En théorie juridique, le curateur est désigné par le juge des tutelles ; toutefois, si vous faites une proposition cohérente, vous avez toutes vos chances d’être entendu. Lors du choix du curateur, faites une liste de tous ceux que vous connaissez, éliminez ceux dont vous ne voulez pas, classez les autres par ordre de préférence décroissante, et pour finir contactez-les.

[image: ]Si votre enfant n’est pas en mesure de lire et de comprendre un texte à un niveau d’adulte, et ne peut pas gérer ses affaires, le mettre sous curatelle est le meilleur service que vous pouvez lui rendre.

Nous avons demandé à Bart Stevens, auteur et consultant, ses suggestions quant à la mise sous curatelle. Voici sa réponse :


	La première étape consiste à évaluer, avec l’aide de professionnels, les capacités de votre enfant. Faites attention notamment à sa façon de gérer les activités typiques telles que s’habiller, se laver, faire sa toilette, préparer ses repas, etc.



	Évaluez l’enfant et prenez la décision dans son meilleur intérêt. Vous pourrez toujours demander à revenir sur votre choix.



	Si toutes les parties conviennent que l’enfant n’est pas capable de réaliser ces activités, la tutelle légale complète peut être appropriée.





[image: ] Le cadre légal, devenu plus souple, permet de personnaliser l’étendue de la curatelle, laquelle peut ou non s’appliquer à nombre de domaines.

[image: ]Les amis et/ou la famille peuvent devenir curateurs. Au demeurant, le droit prévoit que le curateur par défaut soit… le conjoint de la personne handicapée. N’oubliez pas que les cas d’abus de la part de mauvais curateurs, voire de curateurs « professionnels » sont légion.





	
	
	
Partie 5

La partie des Dix

[image: ]
« Ma fille est autiste mais ne vous inquiétez pas, quand elle est calme, elle est comme vous. Le regard dédaigneux et réprobateur en moins. »



Dans cette partie…

Les parents et les enseignants d’enfants avec autisme font beaucoup de listes. Des listes des symptômes comportementaux, des listes de médicaments, des listes d’aliments à éviter, des listes de buts à atteindre, etc. Parmi toutes ces listes, certaines peuvent inclure des groupes de soutien ou des amis que vous pouvez appeler quand vous avez besoin de parler à quelqu’un. Nous avons également cette manie des listes, alors nous vous avons créé quelques « top 10 ».

Nous avons inclus des astuces sur comment gérer des conversations embarrassantes avec tact et, plus important, nous vous donnons dix choses à faire à la suite d’un diagnostic d’autisme.

Pour finir, à la fin de ce livre, vous trouverez des annexes contenant des informations supplémentaires pour vous aider à rendre la vie des personnes avec autisme que vous soutenez plus épanouissante (même si cette personne est vous !).

	
	
	
Chapitre 17

Dix réponses pleines de tact à des questions ou des remarques embarrassantes


Dans ce chapitre

Découvrir quand une absence de réponse peut être une bonne réponse

•

Rebondir avec humour et pertinence

•

Découvrir comment une personne avec autisme répondrait



Malheureusement, les personnes avec autisme sont confrontées à la réprobation sociale – non pas parce qu’elles auraient l’air différentes, mais justement parce qu’elles ont l’air tellement « normales ». Contrairement à d’autres handicaps, l’autisme n’est pas visible sur la personne. Les gens avec autisme sont supposés se comporter « normalement », ce qui peut leur compliquer la vie comme celle de leurs parents. Alors comment faire ? C’est souvent un choix crucial et délicat : faut-il expliquer aux autres que votre enfant est spécial ? Qu’en attendez-vous ? N’être pas jugé ? Ne pas devoir faire face à des questions intrusives si votre enfant a un comportement perturbateur ?

Nous sommes là pour vous apporter quelques conseils pour atténuer votre gêne, au moins momentanément. Ce chapitre vous donne des astuces pour gérer quelques situations pénibles mais fréquentes dans lesquelles vous pourriez vous trouver, que vous soyez une personne avec autisme ou un accompagnateur.


« Quel talent particulier a-t-il ? »

Vous pensez avoir enfin trouvé quelqu’un de sympathique et qui ne juge pas. Vous discutez joyeusement, et puis surgit de nulle part la question : « Quel talent particulier a-t-il ? » Les gens posent souvent la question sur un ton amical, mais votre enfant est soudain réduit au statut d’artiste de cirque ou bien, tout simplement, il devient un objet ou un sujet distrayant dans la conversation.

Que votre enfant ait un « talent particulier » n’est pas vraiment important ici. Vous ne souhaitez surtout pas le réduire à cette seule aptitude. Votre interlocuteur vous demanderait-il la même chose à propos de vos autres enfants ? Serait-il ou elle à l’aise si vous lui posiez la même question ? Les sous-entendus sont perturbants et dérangeants.

La personne était-elle malpolie ? Non, ce n’était qu’une simple méconnaissance. La gentillesse de celui qui pose la question atteste souvent de sa bonne volonté. Vous pouvez donc lui accorder le bénéfice du doute.

Voici donc quelques propositions :


	« Certains enfants autistes ont des talents particuliers et d’autres pas, comme tout le monde. Et vous, quel est votre talent particulier ? »



	« Je ne sais pas, mais moi par exemple, je suis capable de tourner sept fois la langue dans la bouche avant de parler… »



	« Nous ne le regardons pas ainsi. Nous pensons que tout ce qu’il fait montre ses talents, étant donné qu’il a dû travailler très dur pour surmonter son handicap. »



	« Il sait faire face aux questions idiotes des inconnus. » (Attention cette dernière proposition est une blague ! Stop ! Et de manière générale, souvenez-vous de faire un sourire avant d’utiliser l’une de ces propositions.)








« Vous ne savez pas gérer cet enfant ? »

Les variantes sur le mode « gérer l’enfant » sont nombreuses : « Quel parent peut laisser son enfant se comporter ainsi ? » ; « Vous ne lui avez pas appris la politesse ? » ; « Laissez-moi votre enfant pour un week-end… je le remettrai sur le droit chemin ! » Ou alors un classique regard méprisant au « mauvais parent ».

Les personnes avec autisme perçoivent souvent le monde de manière très différente, ce qui a pour résultat des différences comportementales inattendues.

Prenons un exemple. Dans un hypermarché, bien que l’éclairage n’ait rien d’effrayant ou de particulier, il peut totalement dépasser les capacités de résistance des enfants ou des adultes qui vivent avec l’autisme. Pour eux, la lumière des néons fait l’effet d’un éclairage stroboscopique. Exposés trop longtemps, ils « craquent » et piquent parfois des crises de colère liées à la surcharge sensorielle. Faut-il les en blâmer ? La plupart d’entre nous seraient incommodés par ce type d’éclairage, surtout quand on est en train de faire ses courses. (Pour plus d’informations sur les questions sensorielles, voir le chapitre 10.)

De même, la plupart des gens peuvent filtrer et hiérarchiser les données sensorielles qui les entourent dans leur vie quotidienne. Cette capacité permet d’ignorer les sons, lumières et autres informations qui ne sont pas importantes dans une situation donnée. Beaucoup de personnes avec autisme n’ont pas cette aptitude. Confrontées à ces stimulations sensorielles, elles sont comme quelqu’un qui serait devant un poste de télévision qui diffuserait des images en provenance de cent chaînes à la fois avec le volume à fond.

Lorsque quelqu’un demande pourquoi vous ne savez pas contrôler votre enfant, cela sous-entend que vous êtes un parent défaillant, négligent, ce qui expliquerait que votre enfant ne se comporte pas bien. S’il vous plaît, ne tenez pas compte de ces remarques désobligeantes. C’est souvent pénible et frustrant d’être la cible de ce type de réflexions. Mais l’essentiel demeure ce sentiment et cette certitude intime que vous faites de votre mieux pour votre enfant. Ne vous laissez donc jamais accabler par ces remarques et ces jugements à l’emporte-pièce.




« Asperger, mon œil. Il va bien, il doit juste se comporter mieux »

Vous entendrez encore plus fréquemment des critiques sur l’éducation de votre enfant s’il est concerné par le syndrome d’Asperger. En effet, dans le cas des formes plus sévères d’autisme, le « handicap et la différence » sautent aux yeux. Les enfants avec le syndrome d’Asperger ressemblent à tout autre enfant, en d’autres termes, on ne leur pardonne rien quant à leur comportement inhabituel.

Que pouvez-vous donc faire face à ceux qui critiquent votre rôle de parent ? Que faire avec les gens qui refusent d’accepter le diagnostic de votre enfant ? Vous pouvez leur dire que la plupart des gens pensaient que « la Terre était plate » ou bien encore que les « mauvais esprits causaient l’épilepsie ». Il peut toutefois être plus judicieux de leur conseiller certaines lectures. L’instruction est tout de même le meilleur des remèdes face à l’ignorance et une sacrée revanche pour se venger de la bêtise.

[image: ]Certains parents ou personnes avec autisme ont sur eux des dépliants ou des brochures pour les distribuer aux « ignorants ». On peut en trouver auprès d’Autisme France ou d’autres associations. Si les gens refusent d’écouter, passez votre chemin sereinement. Ils ont fait leur choix. Vous ne pouvez informer que ceux qui ont un esprit ouvert.




« Il l’a hérité de qui ? »

Une personne qui demande « de qui a-t-il hérité son autisme ? » fait preuve là aussi d’ignorance. Néanmoins, c’est une question qui vous met instantanément sur la défensive, comme si vous deviez expliquer quelque chose que vous ne comprenez pas pleinement vous-même. Si seulement ces curieux réfléchissaient aux conséquences de ce type d’interrogations avant d’ouvrir la bouche !

Vous pouvez répondre : « Oui, la recherche montre que l’autisme repose sur des facteurs génétiques majeurs. Mais elle montre aussi que l’autisme « est déclenché » par une « inconnue » au sens scientifique, un événement mystérieux que personne aujourd’hui ne connaît. » En réalité, vous n’avez pas à expliquer au monde entier les causes de l’autisme, ne serait-ce que parce que la recherche n’a de toute façon pas établi ses causes (voir le chapitre 3). Vous avez assez à faire. Dites simplement « je ne sais pas », et laissez votre interlocuteur sur ces mots.

Vous pouvez également vous lancer dans une réponse plus humoristique si vous le souhaitez. Les deux parents peuvent vigoureusement réclamer leur part de responsabilité génétique. Ou si seulement l’un des parents est présent, vous pouvez dire avec un sourire : « Bien que mon conjoint s’en dise responsable, je sais que les gènes en question viennent de chez moi. »




« Pourquoi votre enfant devrait-il être traité différemment ? »

À l’école, d’ordinaire, les autres parents ne demandent pas ouvertement pourquoi votre enfant fait l’objet d’un traitement spécifique. Mais la question peut être implicitement posée lorsque vous, parents d’enfants avec autisme, tentez de mettre en place des services spécifiques indispensables à votre enfant pour qu’il suive une scolarité normale ; par exemple la mise en place de programmes comportementaux éducatifs (voir les chapitres 9 et 10). Si vous êtes mis en cause ou rencontrez des difficultés, votre meilleure défense est de connaître vos droits. La loi donne à votre enfant le droit à l’éducation, et qu’elle puisse coûter plus cher que dans le cas d’autres enfants ne doit pas entrer en ligne de compte. (Voir le chapitre 12 pour en savoir plus sur vos droits.) Ce qui importe, c’est qu’il obtienne l’aide dont il a besoin.

De même, les enfants en situation de handicap ne devraient pas être soumis aux mêmes règlements que les autres que ce soit à l’école ou ailleurs. La plupart du temps, c’est le cas des enfants avec autisme, ils ne comprennent pas qu’un comportement soit contraire aux règles, ils ne peuvent donc être tenus à la même discipline. Leur comportement ne relève pas d’une incivilité voulue. L’école doit faire preuve de bon sens, ce n’est pas un traitement à deux vitesses. Nous présentons au chapitre 11 une évaluation comportementale qui met en lumière les composantes sensorielles, pragmatiques et autres comportements à problèmes des enfants autistes qui constitue un excellent guide en la matière.

Comme pour tant d’autres questions, l’éducation et l’information peuvent être les meilleures réponses. Faites de votre mieux pour informer autour de vous sur les obstacles créés par l’autisme. Mais aussi, ne vous privez pas de rappeler les contributions essentielles que les « gens différents » ont apportées à la société, par exemple Albert Einstein ou Thomas Edison.

[image: ]Vous n’avez pas à justifier le comportement de votre enfant. Un enfant avec autisme devrait obtenir ce dont il a besoin parce qu’il en a besoin. Simple comme bonjour. La loi et le bon sens le disent.




« Vous le kidnappez, cet enfant ? »

Lorsqu’un enfant autiste fait preuve en public d’un comportement qui peut être gênant ou dangereux, ses parents réagissent souvent pour le protéger ou limiter les dégâts dans son entourage. Les témoins de ces « esclandres » publics peuvent avoir l’impression que les parents maltraitent ou même kidnappent cet enfant. La police peut même appréhender les parents.

[image: ]Gardez votre sang-froid et gardez présent à l’esprit vos objectifs lorsque vous répondez aux accusations formulées par des inconnus. Si vous vous énervez, vous confirmerez à l’autre l’impression négative qu’il a sur vous. Une réponse pondérée est en mesure de désarmer l’énergumène le plus étroit d’esprit. Une personne se faisant vraiment du souci pour votre enfant abandonnera probablement la partie.




Passer pour un « mauvais parent »

Passer pour un mauvais parent est insupportable et sans doute l’une des situations les plus difficiles à affronter. Souvent, il ne s’agit que d’un regard ou parfois juste du langage corporel d’individus, de parfaits inconnus, qui vous jugent. Vous pouvez sentir qu’on vous juge encore plus durement que si vous étiez un homme politique mis en examen pour fraude. Et vos possibilités de réponse sont limitées parce que le jugement porté est indirect. Comment pouvez-vous répondre quand rien n’est vraiment dit ? Il se peut que vous ne souhaitiez pas répondre, mais que vous éprouviez le besoin de remettre les pendules à l’heure.

Demandez-vous quels sont vos objectifs ? Répondre ? Répondre à la place de votre enfant ? Qu’est-ce qui vous froisse ou vous blesse ? Le regard des autres ? Leur jugement si vous répondez ou au contraire si vous ne répondez pas ? Manquerez-vous une opportunité d’informer ces personnes qui vous regardent ou regardent votre enfant ? On ne peut vous donner ici une réponse définitive.

Ce qui complique la donne pour répondre calmement dans de telles situations, c’est que vous avez à faire face au comportement colérique de votre enfant, et en même temps, vous devez vous efforcer de paraître contrôler la situation. Difficile de garder un ton neutre et une attitude qui ne soit pas sur la défensive !

Une des façons de gérer la situation est de demander le plus doucement et humainement possible : « Pardon ? Puis-je vous aider ? » Il y a fort à parier que la personne qui vous regarde et vous juge sera tellement embarrassée qu’il ou elle murmurera quelque chose d’incompréhensible et disparaîtra.




« Est-il encore dans son monde ? »

La question « Est-il encore dans son monde ? » est un candidat de premier plan pour le prix du manque de sensibilité. En fait, de par leur hypersensibilité sensorielle, beaucoup d’enfants ou d’adultes autistes sont tellement conscients du monde qui les entoure que c’est souvent « invivable » pour eux. Imaginez d’être capable d’entendre le tic-tac de toutes les horloges électriques dans la maison ou d’être perturbé par le crissement d’un sac plastique que quelqu’un est en train de froisser et de glisser sous l’évier de la cuisine.

Kassiane Sibley recommande plusieurs manières de répondre, chacune avec un ton différent. Voici la première, la plus… directe et surtout humoristique : (regard vide) « Dans quel autre monde pourrait-il vivre ? Comme si les extraterrestres venaient nous chercher à l’âge de 22 ans. J’ai dû rater mon vol. Zut ! »

Elle propose une attitude plus pédagogique avec cette réponse : « Vous pouvez expliquer comment les gens autistes se déconnectent parce qu’ils sont débordés par un monde qui est trop bruyant, parle trop vite avec des figures de style bizarres… de ce fait, les autistes se déconnectent souvent en suivant un mécanisme de protection. De plus, les autistes aiment le langage précis. Demander si une personne autiste est dans son monde risque fort d’être malvenu. C’est pourquoi il ou elle vous regarde en silence au lieu de répondre, et ce bien qu’il ou elle soit parfaitement verbal(e). »

Vous disposez de multiples façons de répondre à cette question, donc amusez-vous !




« Ça leur passera, non ? »

« Ça leur passera avec le temps. » Cette phrase est souvent prononcée par candeur, ou par ignorance, peut-être. Bien que vous ne soyez pas chargé d’informer tous ceux que vous rencontrez sur l’autisme, vous pouvez lutter contre des idées reçues flagrantes. Dans cette situation, nous recommandons une réponse neutre : « L’autisme demeure à vie un défi pour ceux qui le portent. »




« Mais elle n’a pas l’air autiste… »

Les personnes diagnostiquées autistes, syndrome d’Asperger, ou trouble envahissant du développement ne présentent quasiment aucuns signes distinctifs. En tout cas apparemment.

Ils peuvent parfois manifester des différences dans leurs comportements, leurs mouvements mais à part une taille de la tête légèrement supérieure chez les enfants avec le syndrome d’Asperger, aucun trait spécifique.

L’absence de différences physiques induit donc tout le monde en erreur.

L’autisme impliquant une différence de « câblage » du cerveau mais pas du corps, les réponses possibles à cette question peuvent aller de brèves explications sur le cerveau branché différemment à la comparaison avec des maladies chroniques comme les maladies du cœur ou le diabète qui sont parfaitement indécelables extérieurement et physiquement.



	
	
	
Chapitre 18

Des conseils à suivre après le diagnostic


Dans ce chapitre

Comment se former et former les autres

•

Entamer les étapes fondamentales du processus de suivi

•

S’approprier le diagnostic

•

Permettre à la vie de continuer



Lorsque votre enfant reçoit pour la première fois un diagnostic de trouble du spectre autistique (TSA), que vous le suspectiez ou non, la nouvelle peut représenter un choc majeur. Dans ce chapitre, nous vous proposons des astuces pour redémarrer dans la vie après un diagnostic. Bien que chaque étape puisse découler logiquement de la précédente, vous pouvez en suivre plus d’une à la fois.


Lisez et informez-vous autant que possible

Lorsque vous commencez vos investigations, la quantité d’informations et conseils disponibles peut vous effrayer. Vous pouvez avoir l’impression que tout cela est très compliqué, mais ne vous découragez pas. Plus vous lisez et découvrez, plus il sera facile de comprendre les informations nouvelles. Même les données médicales compliquées finiront par faire sens. Envisagez ces recherches comme l’assemblage d’un grand puzzle. Mais souvenez-vous de toujours évaluer la fiabilité des sources d’information que vous trouvez. De même, efforcez-vous de garder l’esprit ouvert en ne vous focalisant pas exclusivement sur un type d’intervention ou de thérapie. Il n’y a pas de traitement qui marche pour tout le monde. Cherchez jusqu’à ce que vous trouviez la bonne combinaison pour votre enfant.

[image: ]Vous pouvez rester informé sans vous ruiner en vous abonnant à des newsletters et en consultant des sites tels que celui d’Autisme France ou de nombreux autres. Une liste d’associations et d’ouvrages figure dans les annexes, de même que d’autres ressources utiles que vous pouvez utiliser pour étendre votre recherche. Vous pouvez également demander à votre libraire des livres sur l’autisme.

[image: ]Si vous avez l’impression d’être plus proche de votre ordinateur que de votre famille, c’est un signe qui ne trompe pas ! Il se pourrait bien que vous passiez trop de temps en ligne. Il faut vraiment tenter de trouver le bon équilibre entre le travail de documentation, les réseaux sociaux et le temps passé avec votre famille.




Entrez en contact avec d’autres familles

Beaucoup de parents d’enfants avec autisme affirment que toute famille dans une situation similaire représente le meilleur soutien possible. Si vous êtes actif dans le monde autistique, ce qui est recommandé (voir le chapitre 14), vous rencontrerez dans le cadre de groupes de soutien et de conférences de nombreux parents qui traversent les mêmes périodes difficiles, qui mènent des luttes similaires et sont heureux de partager leurs expériences. Cette solidarité peut atténuer considérablement le sentiment d’isolement que vous pouvez ressentir. Dans les annexes de ce livre, vous trouverez des contacts utiles mais vous en dénicherez aussi en parlant avec les parents, les thérapeutes ou tout autre professionnel.

[image: ]Si vous ne pouvez assister à des conférences ou à des réunions de groupes de soutien, vous pouvez vous procurer des enregistrements ou regarder sur Internet. Mais faites votre possible pour assister aux séances. Les personnes que vous rencontrerez seront sans doute encore plus utiles que les exposés eux-mêmes.




Évaluez, évaluez, évaluez

Évaluez votre enfant tôt pour avoir une vision générale de son état et de son évolution. Une vision générale de l’autisme d’un enfant fournit une ligne de conduite pour la prise en charge à suivre. Si vous ne pouvez pas payer tous les tests requis d’emblée, hiérarchisez-les par ordre de priorité (voir la deuxième partie pour plus d’informations sur les évaluations et les aspects médicaux de l’autisme).




Envisagez des changements majeurs de mode de vie

Prendre en charge l’autisme peut épuiser vos ressources financières. En fonction de votre situation, vous pouvez avoir à modifier votre mode de vie (par exemple, changer d’emploi ou vivre dans un appartement plus petit). Bien entendu, avant de prendre des décisions drastiques, il faut imaginer différentes options. Par exemple, des sacrifices de courte durée peuvent parfois suffire pour économiser les sommes nécessaires pour faire suivre votre enfant. La plupart du temps, ces dépenses ne sont pas permanentes. Elles interviennent au début d’une prise en charge et ne durent que quelques années.

Si vous vivez en couple, l’idéal est de se soutenir mutuellement et d’établir une division des tâches. Il convient de prendre conscience de l’investissement en temps que représente la prise en charge. Prenez du temps pour réfléchir à la manière dont cette nouvelle responsabilité pèsera sur votre vie et peut-être sur vos relations avec les autres. Vous pouvez avoir à modifier votre emploi du temps et à revoir vos priorités afin de consacrer plus de temps à la personne autiste.

[image: ]La prise en charge de l’autisme requiert des sacrifices, mais l’engagement et l’investissement finissent par payer. Beaucoup de parents vous diront que les récompenses affectives – quels que soient les progrès de votre enfant – sont bien plus durables et enrichissantes que celles que vous pourriez escompter d’un hobby ou encore de l’achat ou de la décoration de votre maison.




Mettez en place un programme éducatif/comportemental chez vous

Si vous en avez les moyens, un programme structuré en tête-à-tête qui se concentre sur l’éducation et le comportement fonctionne pour beaucoup d’enfants avec autisme (voir le chapitre 9). Assurez-vous simplement que le programme est reconnu et validé positivement, et que toutes les personnes impliquées partagent vos attentes et objectifs. Ayez des tuteurs et des personnes de bon conseil, signez entre vous un contrat que vous aurez rédigé avec soin et précision et qui stipulera une sorte de « code de bonnes pratiques », ainsi que des exercices que tout un chacun peut mettre en œuvre. Un contrat met tout le monde d’accord sur l’essentiel.




Commencez le suivi

Le professionnel du secteur de la santé qui diagnostique votre enfant peut l’envoyer chez différents spécialistes pour un suivi, par exemple pour le langage, les activités et les aspects physiques. Ce suivi peut aider votre enfant à acquérir des compétences de communication ainsi que des compétences sociales et physiques (voir les chapitres 9 et 10). On peut parfois obtenir un remboursement des coûts induits.




Prenez en compte le régime alimentaire de votre enfant

Les sensibilités alimentaires affectent beaucoup d’autistes. Vous pouvez essayer des régimes alimentaires (comme les régimes sans gluten ou sans lait expliqués dans le chapitre 8) qui ont aidé, en l’espace de trois ou quatre semaines, beaucoup d’enfants à améliorer leur comportement et à accepter sans difficultés de se nourrir.

Après des évaluations médicales et les recommandations de votre médecin, vous pouvez proposer à votre enfant des vitamines et des minéraux nécessaires à ses besoins. Il est probable que votre enfant ne reçoive pas ce dont il a besoin (beaucoup ont des carences alimentaires). Assurez-vous que le nutritionniste et le pédiatre que vous irez consulter soient compétents et informés des besoins spécifiques des enfants vivant avec autisme. Parfois, il faut chercher un peu pour rencontrer ce genre de spécialiste mais ça vaut la peine, même s’ils n’habitent pas dans votre région (pour plus de précisions, voir les chapitres 7 et 8).

Il faut que vous puissiez avoir confiance et que vous vous sentiez à l’aise avec eux.

[image: ]Lorsque vous mettrez en ordre et peut-être modifierez le régime alimentaire de votre enfant, efforcez-vous de faire de même pour vous aussi. L’autisme vous épuisera physiquement, en particulier si vous avez des soucis de santé. Trouvez du temps pour faire de l’exercice et alimentez-vous correctement pour vous maintenir en bonne santé. Tout le monde sera gagnant, vous et votre enfant !




N’abandonnez pas

Une attitude positive, et c’est gagné ! Dès le départ, efforcez-vous d’être un émetteur d’ondes positives pour vos médecins, thérapeutes, professeurs et votre famille. Souvenez-vous, l’autisme ne doit pas vous empêcher de rire et de passer de bons moments ensemble, en famille. Éduquez les médecins qui ne sont pas familiers avec l’autisme, et encouragez-les à lire sur le sujet. Fournissez des informations à jour à ceux qui peuvent vous aider.

Il faut s’armer de patience car toutes tentatives de suivi, toutes interventions, ne donnent vraiment de résultats que sur le long terme. Soyez patient(e). Travaillez dur chaque jour qui suivra le diagnostic, et demandez aux autres de travailler dur également. Cela va payer.




Sortez et détendez-vous

Une fois que vous avez réuni tout ce dont votre enfant a besoin, vous pouvez être tenté(e) de renoncer à tout ce dont vous avez besoin vous, et de ne vous focaliser que sur votre enfant. Toutefois, libérez du temps pour vous-même, pour vous détendre. C’est nécessaire. Vous devez prendre soin de vous-même pour être utile à votre enfant. Incitez votre conjoint à prendre du temps également pour recharger les batteries.



	
	
	
Annexe

Les informations pour aller plus loin

La recherche sur l’autisme avance presque tous les jours, et les médecins et les scientifiques découvrent chaque jour ou presque de nouvelles connaissances sur l’autisme et comment aider les autistes à mener une vie la plus épanouissante et la plus productive possible. Par conséquent, il vous faut absolument vous tenir au courant de ces avancées.

Dans cette annexe, nous fournissons une liste de sites Internet, de noms d’associations, de livres et de revues qui peuvent vous permettre de disposer de ces ressources supplémentaires indispensables.

Considérez ces adresses et ces contacts comme une simple compilation au moment où nous terminons la traduction de ce livre pour vous guider vers de nouvelles sources d’informations.

Même si vous n’êtes pas d’accord avec certaines des conceptions défendues par certaines de ces associations ou organisations, gardez à l’esprit qu’il peut être utile de savoir ce que des gens et des organisations défendent dans le monde très vaste et très diversifié qu’est celui de l’autisme.

Comme avec d’autres difficultés que vous rencontrez dans la vie, vous devez envisager d’avoir recours à de multiples sources d’informations en fonction de vos besoins.


Les principales associations en France

Centralisation oblige, les principales associations de France sont des associations nationales, c’est-à-dire généralement parisiennes. Il convient de savoir qu’il existe malgré tout d’excellentes associations locales. Leur site Web peut être moins soigné, mais leur palette de solutions disponibles là où vous êtes plus large.

Parmi les « grandes » associations, les classiques sont, entre autres :


Autisme France

http://www.autisme-france.fr/autisme-france

1175, avenue de la République – 06550 La Roquette-sur-Siagne Tél. 04 93 46 01 77




Vaincre l’autisme

http://www.vaincrelautisme.org/

51, rue Léon-Frot – 75011 Paris Tél. 01 47 00 47 83


	http://fondation-autisme.org



	http://www.arapi-autisme.fr



	http://www.autistessansfrontieres.com



	http://www.proaidautisme.org



	http://www.sesame-autisme.com



	http://www.autismeurope.org





En ce qui concerne les associations plus locales et/ou spécialisées, la liste est bien entendu plus difficile à établir du fait de leur nombre. Je risque fort d’être injuste en ne donnant que quelques noms. Toutefois, parmi les noms à noter :




Asperansa

Plutôt pour la Bretagne, mais de bon conseil pour toute la France.

http://www.asperansa.org




Asperger Lorraine

http://www.aspergerlorraine.fr




Asperger Amitié

Pour la région parisienne, plutôt pour les jeunes adultes.

www.asperger-amitie.com




URAFSE

Un réseau associatif pour tout le quart sud-est de la France.

https://www.autisme-union-sud-est.asso.fr/

Ce à quoi on peut notamment ajouter, après vérification, le site de votre CRA (Centre de ressources autisme), de votre MDPH (Maison départementale des personnes handicapées), etc., sachant que naturellement, il en existe de meilleurs que d’autres.






Les différents sites spécialisés

Plusieurs sites proposent des guides pratiques de la scolarisation, dont notamment ceux de la Fegapei et de l’INS-HEA. D’autres sites peuvent être visités :


Autisme Science

http://autisme.risc.cnrs.fr




Lecture et Autisme

http://leta2000.free.fr (L&A est un ensemble logiciel pour aider les autistes à maîtriser des éléments de la lecture.)




Hoptoys

http://www.hoptoys.com/




E-santé

http://recherche.e-sante.fr/autisme.html




Autisme et TED Formations Chantal Tréhin

http://trehin-formation-autisme.org/




Trente idées de jeux et jouets pour des enfants avec très peu d’autonomie

http://www.reseau-lucioles.org/article.php3?id_article=94






L’autisme et la pédagogie

Une équipe de l’INS HEA (Institut national supérieur de recherche et de formation pour les jeunes handicapés et les enseignements adaptés) de Suresnes travaille depuis plusieurs années à la collecte et à l’analyse de situations pédagogiques concernant de jeunes autistes. Un site présente pour un certain nombre de disciplines le fruit de ces travaux.

http://sites.google.com/site/scolarisationautistes/


Guide pour la scolarisation des enfants et adolescents handicapés

http://media.education.gouv.fr/file/60/6/20606.pdf




Aide Handicap École

« Aide Handicap École » a été mis en place par le ministère de l’Éducation en août 2007 et s’inscrit dans la lignée de la loi du 11 février 2005 qui considère que tout enfant est de droit un élève.

aidehandicapecole@education.gouv.fr






Les sites anglophones

Autism Society of America

http://www.autism-society.org/


The National Autistic Society

Association anglaise basée à Londres, mais disposant de documents, y compris en français, à télécharger.

http://www.autism.org.uk/




Vaporia

Un site anglo-saxon parmi les plus complets (recherche, prise en charge et éducation).

http://www.vaporia.com/autism




Autisme Europe

www.autismeurope.org

Ce site met l’accent sur la sensibilisation et la participation politique en Europe, le principal objectif de ce groupe est de faire avancer les droits des personnes autistes et leurs familles.




Organisation mondiale de l’autisme

www.worldautism.org

Ce site est dédié à l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes d’autisme et ceux qui les soutiennent.




Société nationale autistique

Pour obtenir une liste régulièrement mise à jour et complète des pays et leurs ressources en matière d’autisme.

www.nas.org.uk






Deux forums pour les échanges

Deux forums qui ont fait leurs preuves dans le temps sont :


	Le forum de l’association Asperansa : http://www.asperansa.org ;



	Le forum de l’association Satedi, plus centré sur les personnes autistes elles-mêmes : http://www.satedi.net.








Les ouvrages

Tony Atwood, Le Syndrome d’Asperger. Guide complet, traduction de Josef Schovanec, De Boeck, 2008.

Peter Vermeulen, Autisme et émotions, De Boeck, 2011.

Peter Vermeulen, Comprendre les personnes autistes de haut niveau, Dunod, 2013.

Peter Vermeulen, Comment pense une personne autiste, Dunod, 2014.

Christine Philip, Autisme et parentalité, Dunod, 2009.

Christine Philip et Ghislain Margerotte, Scolariser des élèves avec autisme et TED, vers l’inclusion, Dunod, 2012.

Naoki Higashida, Sais-tu pourquoi je saute ?, Les Arènes, 2014.

Rudy Simone, L’Asperger au féminin, De Boeck, 2013.

Bruno Gepner, Autismes, ralentir le monde extérieur, calmer le monde intérieur, Odile Jacob, 2014.

Brigitte B., Au bout de l’impasse. Récit autobiographique, préface de Jean-Luc Tournier, postface de Philippe Garnier, Autoédition, 2011.

Catherine De La Presle, Dominique Valeton, Lettres à un petit prince sorti de sa bulle (Une clé pour l’autisme ?), coll. « Au-delà du témoignage », L’Harmattan, 2010.

Isabelle Anne, Il était une fois... un Asperger devenu grand, Éditions de l’Officine, 2013.

Isabelle Anne, Il était une fois... le syndrome d’Asperger (Témoignage d’une mère), Éditions de l’Officine, 2005.

Catherine Barthélémy, Frédérique Bonnet-Brilhaut (dir.), L’Autisme de l’enfance à l’âge adulte, coll. « Psychiatrie », Médecine Sciences publications, 2012.

François Beiger, Aurélie Jean, Autisme et zoothérapie (Communication et apprentissages par la médiation animale), coll. « Action sociale », Dunod, 2010.

Howard Buten, Ces enfants qui ne viennent pas d’une autre planète : Les autistes, Gallimard, 1996.

Howard Buten, Il y a quelqu’un là-dedans ? (Des autismes), Odile Jacob, 2003.

Fabienne Cassiers, Musicothérapie et autisme (Deux études de cas selon le modèle de Rolando Benenzon), préface de Jean Florence, Éditions du non-verbal/A.M.Bx, 2003.

Nicole Dammagio, Une épée dans la brume (Syndrome d’Asperger et espoir), préface de Theo Peeters, Anne Carrière Éditions, 2011.

Marie-Hélène Delval, Un petit frère pas comme les autres, illustrations de Susan Varley, coll. « Les belles histoires », Bayard Jeunesse, 2003.

Temple Grandin, L’Interprète des animaux, traduction d’Inès Farny, coll. « Sciences », Odile Jacob, 2006.

Temple Grandin, Penser en images (Et autres témoignages sur l’autisme), traduction de Virginie Schaefer, Odile Jacob, 1997.

Temple Grandin, Ma vie d’autiste, traduction de Virginie Schaefer, Odile Jacob, 1994.

Norm Ledgin, Ces autistes qui changent le monde, Salvator, 2008.

Daniel Tammet, Embrasser le ciel immense (Le cerveau des génies), coll. « Documents », Les Arènes, 2008.

Daniel Tammet, Je suis né un jour bleu (À l’intérieur du cerveau extraordinaire d’un savant autiste), traduction de Nils-C. Ahl, coll. « Documents », Les Arènes, 2007.

Hugo Horiot, L’Empereur, c’est moi, L’Iconoclaste, 2013.

Josef Schovanec, Je suis à l’Est !, Plon, 2012.

Josef Schovanec, Éloge du voyage à l’usage des autistes et de ceux qui ne le sont pas assez, Plon, 2014.




Les loisirs

À partir des sources de l’association Autisme France.


Association « J’interviendrais »

Structure d’accueil non traditionnelle de séjours de vacances et de répits pour jeunes handicapés sujets à des troubles autistiques ou psychotiques.

41, rue Buffon – 75005 Paris Tél. 01 43 31 69 30 jinterviendrais@gmail.com




Association Le Pas

Des loisirs éducatifs et physiques adaptés, séjours avec ou sans hébergement pour enfants et adultes.

Route des cabanes, quartier Le Brou – 84 860 Caderousse Tél. 06 78 28 35 25 le.pas84@wanadoo.fr




Autisme Loisirs

Un nouveau centre d’accueil temporaire pour enfants autistes à Pont-à-Marcq a vu le jour en décembre 2013, pour permettre aux familles ayant à charge un enfant avec autisme de souffler un peu.

64, rue Nationale – 59710 Pont-à-Marcq Tél. 03 20 10 38 08 satted@autismeloisirs.fr




Le Kaléidoscope

Accueil de loisirs sans hébergement réservé aux enfants à 6 à 11 ans présentant des troubles du spectre autistique (TSA).

Tél. 06 95 49 47 47 (Laurie Centelles) kaleidoscope.vaucluse@gmail.com




Réseau Passerelles

Ce réseau propose une formule de séjour familial avec son enfant en situation de handicap, dans un environnement entièrement adapté, au sein de villages de vacances, de résidences ou de campings, tout en restant indépendant et libre de son organisation.

Tél. 0 820 820 526 contact@reseau-passerelles.org






Les films


Le Cerveau d’Hugo

Ce documentaire-fiction français a été réalisé par Sophie Révil en 2012. Il croise des témoignages d’authentiques autistes avec une fiction retraçant la vie d’un autiste, Hugo, depuis l’enfance jusqu’à l’âge adulte, en dépeignant les difficultés qu’il rencontre ainsi que celles vécues par son entourage. Le rôle d’Hugo est tenu par l’acteur Thomas Coumans.

Le documentaire a été diffusé sur France 2, le 27 novembre 2012. Il prend sa place dans une évolution de la vision portée sur l’autisme, aussi bien par les professionnels de santé que par l’ensemble de la population, et où le rôle des causes biologiques est de plus en plus mis en avant par la Haute Autorité de Santé, au détriment d’une approche purement psychanalytique jusque-là dominante en France.




Elle s’appelle Sabine

Sandrine Bonnaire a filmé en 2006 et 2007 sa sœur cadette Sabine, 38 ans, dans la structure d’accueil où elle vit avec quatre autres résidents et deux éducateurs permanents. Des extraits de films tournés dans l’adolescence et la jeunesse de Sabine montrent la vie de cette jeune fille « différente », déscolarisée après l’âge de 12 ans.

Elle a été une adolescente passionnée de musique, pianiste amateur, a appris l’anglais, mais est restée confinée au domicile familial des années puis a connu l’hôpital psychiatrique.

À la fin du film, qu’elle dédie « à [ses] sœurs », Sandrine Bonnaire dit « Les conséquences sont-elles réparables ? La dégradation de ses capacités est-elle inhérente à sa maladie ? Pourra-t-elle vivre sans médicaments ? Pourrais-je un jour repartir avec ma petite sœur en voyage ? »




Rain Man

Ce film américain réalisé par Barry Levinson est sorti en 1988 aux États-Unis et en France en 1989. Il fut l’un des premiers à aborder le thème de l’autisme, même si l’autiste représenté dans ce film n’est pas représentatif de la majorité des autistes. Aux États-Unis, le film reçut quatre Oscar et en Europe, il reçut l’Ours d’or du meilleur film.

Charlie Babbitt, jeune revendeur de voitures de Los Angeles, apprend que son défunt père a légué presque toute sa fortune à son frère aîné dont il ignorait l’existence, Raymond Babbitt. Il découvre que Raymond est un autiste soigné dans une pension psychiatrique de Cincinnati. Furieux de son sort financier, Charlie enlève Raymond dans le but de récupérer la part d’héritage qu’il considère lui revenir. Débute alors un voyage à travers les États-Unis en direction de la Californie, au cours duquel les deux frères apprendront à se connaître.




Temple Grandin

Il s’agit d’un téléfilm américain réalisé par Mick Jackson, tourné pour la télévision en 2010. Temple Grandin est une femme autiste qui a révolutionné les pratiques de traitement des animaux dans les ranchs et les abattoirs. Le film a été diffusé en 2013 sur Arte.






L’autisme en chiffres clés


	Une naissance sur 100 est touchée par les TSA (troubles du spectre autistique). 650 000 personnes sont atteintes en France, selon les prévalences reconnues au niveau international.



	Les TSA touchent 3 garçons pour 1 fille.



	Environ la moitié des personnes touchées par des TSA présentent aussi une déficience intellectuelle (Q.I. inférieur à 70).



	Selon de récentes estimations, environ 1 % des populations britannique et américaine souffre de TSA. On peut en déduire que, dans les pays de l’Union européenne, pas moins de 5 millions de personnes sont atteintes.



	En France, une prise en charge partielle et non adaptée revient au minimum à 2 500 euros par enfant et par mois, poids financier essentiellement supporté par la famille.



	80 % des enfants atteints d’autisme en France ne sont pas scolarisés.
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En raison de leurs particularités sensorielles, de nombreux enfants avec autisme sont
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a détecter les sons de différants volumes) ou un tympogramme [test qui mesure la réaction
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vraisemblablement une déficience auditive - ou, dans de rares cas, prouvera qu'elle existe.
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Examens du cerveau.
Les examens du cerveau non-invasifs (ce qui signifie gu'un technicien évalue
le cerveau de lextérieur] recherchent d'éventuelles différences dans la structure
N et lactivité du cerveau. Parmi les procédures, on peut citer :

* Electroencéphalogramme (EEG) : ce test mesure les ondes du cerveau pour
déceler des convulsions, des tumeurs et d‘autres différences. Etant donné que
vous devez obtenir des mesures au moment méme ol une attague ou une autre
anomalie se produit, vous devrez peut-étre prolonger UEEG La nuit, sur toute
une journée ou méme une semaine.

* Imagerie par résonance magnétique (IRM] : par Uutilisation d'un aimant trés
puissant, les médecins obtiennent une photo haute résolution du cerveau afin
de rechercher des différences physiques.

» Tomodensitométrie - un tube & rayon X tourne autour du patient, fournissant
une image en haute résolution de la structure du cerveau [ainsi que d'autres
parties du corps, si nécessaire), et permeltant de rechercher des anomalies.
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