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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 747-400 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 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 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 40 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 Shore et Linda 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 (co-traductrice)
 
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 Shore », est directement acteur, pilote numéro un de la stratégie à suivre. Notons d’emblée, pour éviter les malentendus éventuels, que Stephen 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 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 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 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 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 Shore et Linda Rastelli auraient cette vertu pour le plus grand nombre, concerné ou non par l’autisme, et en tout cas serait 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 auteur-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. Elle accompagne les projets de documentaires scientifiques et animaliers de France 2 tout en poursuivant ses projets personnels de documentaires et fictions pour la télévision et le cinéma.
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Utiliser le thermomètre à émotions pour évaluer les états émotionnels



Détecter le harcèlement et ses répercussions émotionnelles

Signes de harcèlement

Arrêter les harceleurs



Accompagner la transition vers l’âge adulte




Deuxième partie - Répondre aux besoins physiques

Chapitre 6 - Tout ce qu’il faut savoir sur les médicaments et l’autisme

Envisager de suivre un traitement médicamenteux

Être réaliste sur l’aide que peuvent fournir les médicaments

Se documenter pour poursuivre la thérapie médicamenteuse

Utiliser les médicaments à bon escient



Identifier les médicaments utiles

Première étape : avoir un médecin compétent

Inhibiteurs spécifiques du recaptage de la sérotonine (ISRS)

Antipsychotiques atypiques

Antipsychotiques atypiques communs

Les médicaments tricycliques

Les antiépileptiques

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




Chapitre 7 - Renforcer son système immunitaire et miser sur la biochimie

Les principes de l’équilibre du système immunitaire

Relation entre l’autisme et les anomalies immunitaires

Analyse du fonctionnement immunitaire dans le sang

Explorer les problèmes de l’intestin

Étudier le tissu cérébral



Améliorer l’immunité

Mettre l’accent sur les fondamentaux de première ligne

En quête de stratégies de deuxième ligne

S’attaquer à des thérapies de troisième ligne



La biochimie engendre le comportement : une nouvelle façon de penser

Comprendre quelles routes sont coupées

Maximiser le métabolisme



Chasser le plomb (et le mercure)

Pourquoi l’enfant autiste ?

Tester la toxicité

La chélation




Chapitre 8 - Bien s’alimenter

Modérer vos attentes

Connaître les différentes méthodes diététiques

Assainir l’alimentation de votre enfant

Passer au régime sans blé et sans produits laitiers

Compléter l’alimentation de votre enfant



Mettre en œuvre votre plan

Tenir un journal alimentaire et symptomatologique

Impliquer les professionnels

Faciliter la transition

Expérimenter les régimes spéciaux

Manger à l’extérieur





Troisième partie - Renforcer l’apprentissage et les compétences sociales

Chapitre 9 - Choisir une méthode comportementale, développementale ou éducative appropriée

Comprendre ce qu’il faut rechercher dans le maelström des différentes approches

Actions et comportements qui marchent dans toutes les interventions

Les clefs du succès dans les interventions éducatives



Explorer les approches et interventions les plus répandues

L’analyse comportementale appliquée (ABA)

La thérapie de la vie quotidienne (Daily Life Therapy, DLT)

L’intervention développementale et relationnelle sur les différences individuelles (DIR)

Méthode de Miller



L’intervention de développement de relations (RDI)

Le traitement et l’éducation des enfants autistes et handicapés par la communication (TEACCH)

Comprendre comment fonctionne TEACCH

Le modèle transactionnel de soutien pour la régulation émotionnelle de la communication sociale



Choisir la meilleure méthode pour votre enfant

Financement du programme de votre choix

Explorer vos possibilités




Chapitre 10 - Gérer les différences sensorielles et d’apprentissage

L’apprentissage autiste : transférer les connaissances, fournir un cadre

Penser de manière conceptuelle et transférer les concepts

Intégrer la routine dans la vie quotidienne



Combler le déficit de communication

Développer le langage des signes comme un tremplin vers la communication

Atteindre une communication fonctionnelle

Utiliser les technologies d’assistance à la communication

Profiter de la musicothérapie



« Réentraîner » le cerveau par la neurothérapie

Connaître et mettre en œuvre la neurothérapie

Évaluer une étude sur la neurothérapie



Faire sens au milieu de la confusion sensorielle

Observer les défis d’intégration sensorielle

Faire appel à « l’hippothérapie »

Travailler avec des spécialistes du langage (orthophonistes)

Voir avec les « lentilles Irlen »



Gérer les problèmes sensoriels de votre enfant

Le test du supermarché

Tout est dans les yeux

Le blues du traitement auditif

Stéréotypies socialement inacceptables

Faire face aux comportements les plus graves




Chapitre 11 - Trouver un cadre pédagogique correspondant aux besoins de votre enfant

Insertion : en être ou ne pas en être ?

Détecter la classe efficace

Maintenir la routine et la prévisibilité

Apprendre à travers chaque sens

Évaluer la salle de classe



Un bon enseignant, ça ressemble à quoi ?

Caractéristiques à rechercher chez un enseignant

Signaux d’alerte chez un éducateur



Mettre en place des aménagements efficaces

Les aménagements en action

La question de l’équité des aménagements

Les techniques éducatives pour promouvoir l’insertion



Évaluez vos options lorsque le système scolaire public échoue

Explorer le monde de l’enseignement à domicile

Considérer d’autres options éducatives



Comprendre et réduire les comportements difficiles

Aller au cœur du problème

L’évaluation comportementale fonctionnelle (FBA)




Chapitre 12 - Parlons droit : comment faire le maximum pour la scolarisation de votre enfant

Naviguer dans les systèmes juridique et scolaire

Comprendre ce que la loi vous permet



Rester impliqué dans l’éducation de votre enfant

Coopérer avec le système scolaire

Soutenir votre enfant à la maison

Mettre en œuvre le Projet personnalisé de scolarisation (PPS)



Droit à une action précoce

Le cas des AVS – savoir solliciter la Maison départementale des personnes handicapées (MDPH)




Chapitre 13 - Promouvoir des relations saines

Identifier les défis sociaux qu’un enfant autiste affronte

Comprendre les normes sociales

Converser et coopérer

Accompagner un enfant quand la communication verbale est minime ou inexistante



Tout est dans la famille

Parler de l’autisme avec vos enfants

Les défis auxquels les frères et sœurs sont confrontés

Inclure la famille élargie



Inciter votre enfant à se faire des amis

Organiser un sauvetage émotionnel

Créer des histoires sociales et mettre en œuvre les Power Cards

Faire la conversation

Susciter le jeu interactif

Respecter les différences





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

Chapitre 14 - Pour les adultes avec autisme : bien vivre après l’école

Découvrir comment vivre de manière interdépendante

Gérer votre vie quotidienne

Décider du lieu de vie

Pour les accompagnants : préparer la personne à la réussite, dès le premier jour



Sortir du secondaire : aller vers l’enseignement supérieur

Évaluer vos options éducatives



Sensibiliser à l’autisme et révéler son diagnostic

Faciliter l’entrée dans le supérieur

Pour les accompagnants : aider les personnes à votre charge à réaliser leurs rêves d’enseignement supérieur



Il est temps d’alimenter votre compte bancaire : trouver (et conserver) un emploi

Faire correspondre vos compétences et souhaits avec les possibilités d’emploi

Travailler avec un job coach

Postuler et obtenir un emploi

Quitter gracieusement votre emploi

Devenir son propre patron

Pour les accompagnants : aider à trouver un emploi



Sortir des sentiers battus : s’impliquer dans la société civile et la vie associative

S’intégrer à la vie associative

Regarder à l’intérieur de la communauté de l’autisme




Chapitre 15 - Pour les adultes avec autisme : favoriser l’amitié et les relations amoureuses

Développer des relations amicales

Comprendre le cercle relationnel

Établir un premier contact

Pour les accompagnants : aider les personnes avec autisme à nouer des amitiés



Reconnaître (et surmonter) les défis que représentent les relations amoureuses

Solliciter un rendez-vous amoureux

Se comporter de manière appropriée pendant le rendez-vous

Faut-il dire que l’on est autiste ou pas ?

Pour les accompagnants : passer au stade amoureux



Passer à l’étape supérieure du comportement sexuel

Le plus important dans « petite amie » ou « petit ami » est « ami »

Avoir une vie sexuelle

Pour les accompagnants : l’éducation sexuelle pour les personnes avec autisme




Chapitre 16 - Handicap et avenir

Éviter les erreurs financières habituelles

Mettre le plan par écrit : démarrage

Tenir compte du pronostic de votre enfant

Évaluez votre patrimoine

Le logement et la tutelle/curatelle



Faire appel à un avocat et/ou un conseiller financier

Rédiger votre testament

Mise en place d’une fiducie

Désigner un curateur





Cinquième partie - La partie des Dix

Chapitre 17 - Dix réponses pleines de tact à des questions ou remarques embarrassantes

« Quel talent particulier a-t-il ? »

« Vous ne savez pas gérer cet enfant ? »

« Asperger, mon œil.





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 qui ne l’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’inventeur de nombreuses innovations dans son domaine.
 
 

 
Moi (Stephen 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.

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


 
	[image: coche.jpg] Nous utilisons l’italique pour l’emphase et mettre en évidence de nouveaux mots ou termes que nous souhaitons définir.
 
	[image: coche.jpg] 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.
 
	[image: coche.jpg] Nous avons mis toutes les adresses Web 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 : 


 
	[image: coche.jpg] Les textes encadrés. Ce sont des témoignages qui illustrent les propos pratiques ou techniques du livre. Ils sont conçus pour votre plaisir.
 
	[image: coche.jpg] 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 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… Ces organisations peuvent vous aider aussi à faire le tri des informations que vous trouverez dans ce livre.


 
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: i0002.jpg]Cette icône indique les stratégies qui vous aident à mettre en œuvre nos suggestions et recommandations.
 
[image: i0003.jpg]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: i0004.jpg]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: i0005.jpg]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: i0006.jpg]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: i0007.jpg]Cette icône signale qu’une notion déjà abordée est utile également dans cette section.
 
[image: i0008.jpg]Cette icône vous indique une section dans laquelle un conseil important est donné.
 
[image: i0009.jpg]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.


 



Première partie
 
Compréhension de l’autisme 
 
[image: i0010.jpg]

 
« 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
 
Autisme : panorama général
 

avec Lauren Underwood, PhD.
 
Dans ce chapitre 


 
	[image: triangle.jpg] Découvrir ce que l’on sait sur l’autisme
 
	[image: triangle.jpg] Passer en revue le processus diagnostique et les symptômes de l’autisme
 
	[image: triangle.jpg] Faire face à l’annonce d’un diagnostic d’autisme
 
	[image: triangle.jpg] Mettre en place des interventions pour améliorer la situation de votre enfant
 
	[image: triangle.jpg] 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: i0011.jpg]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 : 


 
	[image: coche.jpg] 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 ;
 
	[image: coche.jpg] 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) ;
 
	[image: coche.jpg] L’autisme devrait être diagnostiqué avant l’âge de 3 ans ;
 
	[image: coche.jpg] L’autisme existe dans tous les pays, tous les groupes ethniques et toutes les catégories socioprofessionnelles ;
 
	[image: coche.jpg] L’autisme affecte plus d’un demi-million de personnes en France, une proportion comparable à celle des autres pays occidentaux ;
 
	[image: coche.jpg] L’autisme est diagnostiqué quatre fois plus souvent chez les garçons que chez les filles ;
 
	[image: coche.jpg] La prévalence de l’autisme a fortement augmenté au cours des trois dernières décennies ;
 
	[image: coche.jpg] Les enfants diagnostiqués avec un trouble du spectre autistique ont besoin d’une intervention précoce.


 
Et voici les sujets toujours débattus entre professionnels et accompagnants : 


 
	[image: coche.jpg] 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.
 
	[image: coche.jpg] 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.
 
	[image: coche.jpg] 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: i0012.jpg]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) : 


 
	[image: coche.jpg] Déficiences de réciprocité socio-émotionnelle, 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 initier ou à réagir aux interactions sociales.
 
	[image: coche.jpg] Déficiences dans les comportements de communication non-verbale utilisés pour les interactions sociales, allant, par exemple, de la communication verbale et non-verbale 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 non-verbale.
 
	[image: coche.jpg] 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 non-exhaustifs) : 


 
	[image: coche.jpg] 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).
 
	[image: coche.jpg] L’accent mis sur l’identité, sur l’adhésion inflexible à des routines ou à des schémas ritualisés de comportement verbal ou non-verbal (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).
 
	[image: coche.jpg] 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).
 
	[image: coche.jpg] Hyper- ou hypo-réactivité 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: i0013.jpg]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 non-verbale 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: i0014.jpg]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 : 


 
	[image: coche.jpg] Retard mental ;
 
	[image: coche.jpg] Hyperlexie ;
 
	[image: coche.jpg] Trouble obsessionnel compulsif ;
 
	[image: coche.jpg] Troubles de l’attention/hyperactivité ;
 
	[image: coche.jpg] 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 non-verbaux, 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.

 
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 : 


 
	[image: coche.jpg] Son instruction en matière de troubles du spectre autistique et d’autres sujets qui peuvent lui être assez étrangers ;
 
	[image: coche.jpg] Décider quelles interventions tenter parmi la myriade d’options ;
 
	[image: coche.jpg] Choisir les autres accompagnants et les médecins qui travaillent avec l’enfant en dehors de l’école ;
 
	[image: coche.jpg] Choisir une école et les programmes requis ;
 
	[image: coche.jpg] Être le décisionnaire de la prise de soin de votre enfant ;
 
	[image: coche.jpg] Intégrer tous ces choix dans un programme éducatif.


 
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.


 
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) : 


 
	[image: coche.jpg] 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).
 
	[image: coche.jpg] 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.
 
	[image: coche.jpg] 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.
 
	[image: coche.jpg] 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.
 
	[image: coche.jpg] 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.
 
	[image: coche.jpg] 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.
 
	[image: coche.jpg] 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: i0015.jpg]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.

 
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 : 


 
	[image: coche.jpg] Antipsychotiques, tels que le Risperdal ;
 
	[image: coche.jpg] Stimulants pour faire face à l’hyperactivité, tels que la Ritaline ;
 
	[image: coche.jpg] Antidépresseurs, tels que le Prozac et le Zoloft ;
 
	[image: coche.jpg] Anxiolytiques, tels que le Xanax.


 
Bien qu’aucun médicament ne puisse guérir les mécanismes neuro-biologiques 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: i0016.jpg]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.
 
 

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


 
	[image: coche.jpg] Thérapie par les vitamines, par exemple B12 ;
 
	[image: coche.jpg] Oméga-3 ;
 
	[image: coche.jpg] Régime sans gluten/sans lactose ;
 
	[image: coche.jpg] Éliminer les métaux, tels que l’aluminium du corps.


 
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.


 
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) : 


 
	[image: coche.jpg] Vous pouvez consulter des sites Web, tels que ceux listés dans les annexes pour avoir de l’aide ;
 
	[image: coche.jpg] Vous pouvez vous familiariser avec la littérature sur l’autisme ;
 
	[image: coche.jpg] 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: i0017.jpg]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).
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