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Je dédie ce livre à mon mari et partenaire depuis plus de quarante ans.

À mes enfants, mes beaux-enfants et mes petits-enfants, Ida, Jonas, Seimon, Violette, Barnabé, Malacaï… et à ceux qui ne sont pas encore arrivés : vous m’aidez chaque jour à être qui je suis.

À tous mes frères et sœurs.

À tous mes amis, proches et lointains.

À la mémoire de mes parents Éliane et Lucien et de mes beaux-parents Ida et Marc, véritables héros de leur époque.


Tout ce que l’on doit affronter ne peut pas être résolu, mais rien ne sera résolu si on ne l’affronte pas.

JAMES BALDWIN




Introduction
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À 50 ans, j’ai quitté définitivement le milieu professionnel ordinaire dans lequel je ne parvenais plus à m’épanouir. Il me stressait de plus en plus, sans que je comprenne pourquoi. J’ai suivi une formation en coaching professionnel et je me suis lancée en solo dès ma certification. Je n’avais pas véritablement réfléchi à un domaine dans lequel opérer. Il me fallait simplement gagner ma vie en n’ayant plus de comptes à rendre à un manager ou à une entreprise tout en faisant ce que j’aimais plus que tout : accompagner des personnes vers leurs objectifs professionnels ou personnels en les aidant à utiliser leurs propres ressources.

À partir de là, une suite de hasards m’ont permis de développer une pratique très spécifique à laquelle je n’aurais jamais pensé seule. Ce livre en est le résultat. Dès le début de mon activité, en 2008, j’ai en effet été contactée par le service de diagnostic précoce de l’autisme de ma région, dans le Sud-Est de la France. Ce service cherchait un coach qui accepterait de tenter l’expérience et d’accompagner des adolescents porteurs du syndrome d’Asperger1 lors de stages prévus dans le cadre de leur scolarité ou pendant leurs études supérieures.

C’est à cette occasion que j’ai entendu le terme de « job-coaching » pour la première fois. En effet, c’est ce modèle, développé dans les pays anglo-saxons, que le service me demandait d’adapter au fonctionnement français. J’aurais carte blanche pour construire ma propre méthode, la mettre en œuvre et partager les résultats avec l’équipe qui suivait les jeunes « aspies ».

Comme vous le comprendrez, j’ai immédiatement accepté la proposition, pour des raisons autant personnelles que professionnelles :

— « Bonjour ! Vous êtes la première coach que nous contactons. J’imagine que vous n’avez jamais entendu parler du syndrome d’Asperger ?

— Si ! Je crois même que mon fils de 20 ans en est porteur. J’ai compris cela il y a quelques mois, en regardant un documentaire sur le sujet. »

Que ce soit à moi que l’on propose de lancer le job-coaching en France précisément dans ce domaine relève du hasard. Mais l’existence du syndrome d’Asperger chez mon fils (diagnostiqué officiellement quand cela s’est avéré nécessaire pour lui, cinq ans plus tard) a été un moteur supplémentaire.

En commençant mes recherches, j’ai appris que le terme de job-coaching était déjà employé en France, mais réservé à quelques psychologues parisiens. L’activité que j’ai développée est fondamentalement différente puisqu’elle est pratiquée par des professionnels du coaching dans le milieu de travail ordinaire.

L’accompagnement d’adolescents m’a permis d’initier une méthodologie spécifique adressée aux coachs désireux de développer une activité de job-coaching.

Les résultats obtenus ayant été convaincants, la Fondation de France a décidé de financer mes travaux pendant un an, puis l’institution a pris le relais et m’a alloué des ressources internes. J’ai ainsi pu continuer à développer ma méthode, et surtout accompagner les usagers. Je me suis alors retrouvée au sein d’une structure plus importante accompagnant entre autres des adultes porteurs du SA. Pendant plus de dix ans, j’ai donc été job-coach consultante dans le cadre du parcours de soins des personnes suivies par ce service. Ces personnes étaient soit en recherche d’orientation ou d’emploi, soit dans une situation professionnelle nécessitant un accompagnement qui permette le maintien dans leur fonction.

Ma mission auprès d’un usager porteur du SA démarrait dès que la personne, lors de l’élaboration de son plan individuel d’évolution, émettait l’envie ou le besoin d’aller vers le milieu professionnel ordinaire ou bien d’y rester malgré certaines difficultés. J’étais alors intégrée dans son équipe de soins, qui comprenait un psychiatre et un ou deux professionnels (un psychologue, un neuropsychologue, un infirmier et/ou un ergothérapeute).

Le fait de travailler en équipe m’a énormément aidée parce que je n’étais pas familiarisée avec le milieu psychiatrique, même totalement ouvert. En effet, je n’étais « que » coach, et il n’était pas question que je bascule du côté médical en développant mes apprentissages dans ce sens. Ma mission au sein de la structure était d’être coach et de le rester.

Nous avons cependant très vite compris que j’avais besoin d’être régulièrement préparée et supervisée sur les cas un peu délicats. J’ai pris l’habitude de ne jamais rester seule avec mes questions, mes doutes, mes blocages. Dans ce livre, je me concentrerai sur les cas les plus courants et non sur les cas les plus difficiles. De ce côté-là, j’ai toujours été extrêmement bien accompagnée.

Voici un cas pratique :

J’ai accompagné une jeune femme « aspie », anorexique à un point qui me semblait très préoccupant. Je ne la voyais vraiment pas tenir le choc dans un environnement professionnel ordinaire. Sa stature très frêle et sa fatigue chronique allaient mettre en échec toute possibilité d’occuper un poste. Sa psychologue a vite repéré mes interrogations lors d’un entretien tripartite de démarrage. Elle m’a aidée à poser les limites de cet accompagnement : je ne devais à aucun prix entrer sur le terrain de l’anorexie. Cela n’était pas de mon ressort. Notre candidate était très bien suivie par ailleurs et je ne devais pas me faire de souci. Ma mission était de l’accompagner en job-coaching telle qu’elle était, dans un état de fatigue chronique. Dans la mesure du possible, je devais travailler avec elle sur les stratégies d’adaptation nécessaires. Elle était fatiguée, mais la cause de la fatigue n’était pas un sujet à aborder lors de l’accompagnement. Cela aurait pu la déstabiliser complètement et compromettre tout le suivi mis en place.

J’ai donc accompagné de nombreuses personnes, entre autres sur leur lieu de travail. C’est ainsi que le bouche-à-oreille a commencé à fonctionner et que certaines grandes entreprises de la région ont compris l’utilité du job-coaching proposé. J’ai ainsi eu la chance d’accompagner en job-coaching de nouveaux embauchés en stage, en CDD ou CDI ainsi que des employés porteurs du SA dont le maintien en emploi pouvait être compromis. Au total, une centaine de personnes avec SA.

En parallèle, à 57 ans, j’ai enfin compris pourquoi j’avais toujours rencontré des problèmes dans mes postes en entreprise : j’étais moi-même porteuse du syndrome. Je n’avais jamais cherché à avoir un quelconque diagnostic, ne me rendant absolument pas compte de ma différence. Mais une série de hasards m’ont néanmoins amenée devant un psychiatre en vue d’un éventuel diagnostic… qui s’est avéré limpide.

En recevant ce diagnostic, j’ai obtenu des réponses à des questions que je ne m’étais même pas posées. J’étais porteuse d’une différence invisible et ni moi, ni mes managers, ni mes collègues, ni les responsables des ressources humaines2 n’avions compris pourquoi j’étais si souvent décalée, et pas toujours de manière positive.

J’ai aussi compris pourquoi mes missions de job-coaching m’avaient toujours semblé si évidentes : je connaissais à la fois le langage des personnes porteuses du syndrome d’Asperger, dont je faisais partie, et celui du milieu professionnel ordinaire3 dans lequel j’avais gravité pendant plus de trente ans, soit en tant que salariée, soit en tant que coach de salariés de tous niveaux hiérarchiques.

Je dispose donc des parfaits outils de l’interprète. De plus, ma position de coach me donne la légitimité et le savoir-faire pour entrer en contact avec les acteurs clés du poste de la personne que j’accompagne.

Chaque environnement professionnel et chaque situation sont différents. Avec, à la clé, parfois des échecs, frustrants mais pleins d’enseignements pour tous, et parfois de belles victoires.

Très vite, l’envie de partager mes découvertes et d’outiller d’autres personnes sur le terrain du job-coaching s’est imposée. D’abord en proposant des formations à des coachs professionnels, puis en m’adressant à un plus large public à travers ce livre destiné à tous les acteurs impliqués dans l’intégration d’une personne avec SA en milieu professionnel ordinaire.
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Mes expériences montrent que, bien que nous soyons en France, un pays qui légifère énormément autour du handicap, le milieu professionnel ordinaire n’est pas préparé à véritablement recevoir et inclure les personnes porteuses d’une différence invisible, qu’elle soit énoncée ou pas. La plupart du temps, ce n’est ni par mauvaise volonté ni par indifférence, mais par ignorance et par peur.

La volonté existe résolument au niveau de l’État et des budgets importants ont été débloqués. L’existence de la RQTH (reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé4) et des lois qui y sont attachées est dans ce sens très importante, et c’est un beau progrès. Cependant, les seules sanctions dans le cas où une entreprise n’atteindrait pas ses objectifs de 6 % d’employés titulaires d’une RQTH sont financières. Ces amendes sont parfois contre-productives, car les entreprises peuvent se sentir dédouanées quand elles y sont soumises. En effet, les revenus issus des amendes qui leur sont infligées sont versés à l’Agefiph5 pour renforcer l’emploi des personnes avec RQTH en MPO. En conséquence, une entité qui ne remplit pas son obligation de 6 % peut avoir l’impression malgré tout de faire son devoir par rapport aux personnes porteuses d’un handicap. Mais ces fonds ne permettent pas d’offrir des postes à des personnes en recherche d’emploi. Ils permettent au mieux de faciliter la vie des personnes avec RQTH qui sont déjà en emploi6.

Ce livre, fondé sur mes nombreuses expériences, s’intéresse essentiellement à la situation telle qu’elle existe à ce jour en France. Celle-ci est parfois exportable ou transposable, parfois pas. Nous parlerons peu des employeurs désireux de tout mettre en œuvre pour inclure vraiment les personnes avec SA ni de leurs réussites. Ces entreprises et ces personnes existent, bien heureusement, mais cela ne représente pas la majorité des cas.

Ce qui exige une réflexion approfondie, qui demande des ajustements et qui se trouve au cœur de mon travail consiste à comprendre ce qui se passe, comprendre ce qui est faisable ou pas, ce qui est du ressort de la personne ou pas, quel que soit son statut, employeur ou employé.

J’ai également l’ambition d’initier une réflexion plus globale qui permettra, je l’espère, de se projeter dans un avenir plus respectueux de la qualité de vie au travail de chacun.

La problématique se pose en ces termes : dans la France d’aujourd’hui, où l’on trouve de la bonne volonté mais pas de réels leviers d’action, quand une personne avec SA envisage de travailler en MPO, quand elle s’avère employable avec ou sans accompagnement préalable, quand elle a passé l’étape du recrutement par rapport à ses compétences, quand elle se retrouve en poste, que faut-il faire pour que tout se passe bien pour tous et pour la performance du service ? Comment donner le plus de chances de survie possible au système, pour un résultat gagnant-gagnant pour tous les protagonistes ?

Il est évident et logique que l’employabilité est une condition sine qua non de l’inclusion en entreprise. Ce n’est certainement pas une condition suffisante pour que tout se passe au mieux, mais elle est absolument indispensable. Si la personne est compétente et employable dans le milieu ordinaire, elle doit pouvoir trouver une place naturelle en entreprise.

L’objectif, en partageant mes expériences, mes connaissances et les bonnes pratiques, est de parvenir à les généraliser. Quand ces pratiques sont mises en œuvre, bien sûr en les adaptant au contexte de chacun, un cercle vertueux peut se déployer : tous se sentent bien parce que la hiérarchie et les cadres de l’entreprise ont vraiment instauré des procédures réellement applicables. Ce n’est plus la performance à tout prix, mais la performance avec l’interpersonnel en plus, un petit zeste d’humanité envers un collègue totalement légitime mais qui doit faire face à des difficultés invisibles. Pour cela, il est possible de dédier du temps pour l’aider à s’ancrer et à grandir dans ses missions et à se sentir bien dans le service. Le travail est fait, bien fait et suffisamment fait par la personne avec SA. Tout le monde est satisfait des résultats, même quand la partie assurée par la personne est moins conséquente que celle de ses collègues. Elle fait partie du groupe et se sent utile, incluse à 100 %. Les résultats, bons et moins bons, permettent d’envisager une réadaptation éventuelle des missions en répartissant différemment les rôles dans l’équipe. Cela mène tout naturellement à un certain plaisir : celui d’atteindre les objectifs ensemble, de fêter les réussites…

Quand les barrières sont levées au sein d’une équipe projetant d’accueillir une personne avec SA, tout est beaucoup plus sain et plus simple pour les protagonistes. Des solutions émergent, toujours porteuses de vrais apprentissages et de vraies pistes de réflexion pour le futur. Ce sont des solutions individuelles, basées sur la bonne volonté et l’envie de chaque entreprise, et au sein de l’entreprise, du service RH, des équipes et surtout des individus. Là où la volonté de faciliter la vie de la personne concernée et celle de l’équipe existe, tout ira pour le mieux, même si l’aventure se termine par un « échec » et un départ.

Mais si la volonté globale n’existe pas et qu’aucun individu ne prend les choses en main, alors les situations peuvent se transformer en de véritables échecs pouvant aller jusqu’à des cas de burn-out sévère ou de harcèlement.

Si rien n’est organisé pour qu’une personne avec SA puisse s’épanouir en MPO en faisant en même temps profiter l’entreprise de ses spécificités et de ses différences, même les bonnes volontés peuvent se diluer à l’épreuve de la réalité. Une réalité qui, aujourd’hui, met tout le monde sous une pression permanente.

Mais alors, où trouver le temps, l’envie et même le courage de ralentir pour s’occuper de personnes plus lentes au démarrage et qui n’avancent pas sans un coup de pouce salutaire, surtout au début de leur mission ? Comment prendre le temps d’adapter certaines procédures pour les rendre plus claires et plus explicites ? Comment redistribuer le travail dans l’équipe en fonction des capacités réelles et des envies de chacun ? On ne peut compter que sur la bonne volonté, la patience et la bienveillance des collègues qui sont impliqués avec la personne avec SA. Sans cela, sa vie en MPO ne sera pas un long fleuve tranquille.

Il n’existe bien sûr pas de solution miracle, mais il est indispensable que les médecins du travail, responsables RH, managers et recruteurs soient plus que sensibilisés aux différences invisibles et à la manière de les prendre en considération dans le MPO. Pourquoi existe-t-il aujourd’hui des formations en entreprise sur tous les aspects imaginables du management, et si peu sur le management inclusif ? Cela commence pourtant à se faire aux États-Unis, par exemple, où j’ai la chance d’animer de nombreux groupes sur le sujet du management et du recrutement inclusifs. Ce ne sont pas des formations à proprement parler, mais des cercles d’échanges. Des sujets comme les biais inconscients7, par exemple, sont évoqués et très documentés par des articles et des exercices d’observation dans le contexte professionnel de chacun. En toute confidentialité, les participants partagent en séance leur vécu de terrain : ce qu’ils ont bien fait, ce qu’ils ont moins bien fait et leurs ressentis. Ils s’entraident pour trouver des actions correctrices à mettre en œuvre.

Toutes ces problématiques seraient bien plus simples à appréhender pour tous si les enfants étaient sensibilisés dès leur plus jeune âge aux différences physiques et psychiques, comme dans certaines écoles d’Europe du Nord et même dans certaines écoles en France. J’ai pu vivre une expérience de ce type avec mes enfants, il y a une trentaine d’années. Leur institutrice avait jumelé leur classe avec la classe d’un établissement qui accueillait des enfants porteurs de handicaps physiques et psychiques. L’image qui me restera toujours de ces moments est une course entre les enfants réunis en binôme, où un enfant valide poussait un enfant en fauteuil roulant. Tant de rires et de bonne humeur de part et d’autre, tant de naturel, sans aucune barrière mentale ! Ce n’était pas « Oh, le pauvre, il est handicapé ! », c’était plutôt « On rigole bien et surtout, on va battre les autres ! »

Le chemin reste long pour faire accepter que les singularités sont enrichissantes à différents titres, y compris dans le MPO.

C’est ce que je veux amener à travers cet ouvrage : un partage et une prise de conscience des meilleures pratiques à l’épreuve du terrain, un outil conçu de l’intérieur pour permettre aux personnes concernées par le sujet de naviguer aujourd’hui de manière réaliste au sein des différences invisibles, et plus particulièrement du syndrome d’Asperger.

À la lecture de cet ouvrage, vous saurez mieux reconnaître les points forts des personnes avec SA ainsi que les points d’attention qui nécessitent parfois des aménagements particuliers. Vous trouverez également des conseils pour agir et réagir de la manière la plus adéquate possible dans votre situation précise, sans gêne, ni colère, ni culpabilité. Si vous êtes vous-même porteur du syndrome d’Asperger ou proche ou accompagnant d’une telle personne, vous comprendrez mieux ce qui est attendu dans le MPO.

De nombreux écrits existent déjà sur le SA, mais très peu de livres lient le syndrome d’Asperger et l’entreprise. Ceux qui existent sont en anglais ou bien traduits de l’anglais, et donc en décalage par rapport au milieu professionnel français et à ses lois.
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Les personnes porteuses du syndrome d’Asperger apprendront, dans la mesure de leurs possibilités :


	à mieux connaître et comprendre le MPO ;


	à mieux comprendre ce que signifie être porteur du SA dans le MPO ;


	à mieux percevoir les différences qui existent entre elles et leurs collègues ;


	à comprendre leurs possibilités d’adaptation, toujours dans la mesure de leurs moyens ;


	à se projeter dans les exemples proposés pour compléter leurs modèles et pouvoir s’y référer dans le futur.




Les managers, collègues, responsables RH comprendront mieux les besoins de chacun, et apprendront notamment :


	à identifier certaines situations, et approfondir leur réflexion au sujet des stratégies à mettre en place pour la personne spécifique avec laquelle ils travaillent ;


	comment les personnes avec SA peuvent éventuellement penser et agir ainsi que les défis que le MPO représente pour elles ;


	les outils utiles en présence d’une personne qui présente une différence invisible, même en l’absence de tout diagnostic ;


	les outils utiles également pour répondre aux besoins et aux demandes des membres d’une équipe employant une personne avec SA.




Les accompagnants professionnels tels que les coachs et les job-coachs disposeront de plusieurs outils indispensables à leur rôle de traducteur entre le MPO et la personne avec SA.

Les parents, conjoints et amis des personnes porteuses du syndrome d’Asperger sauront mieux soutenir leur « aspie » en lui parlant à partir de la réalité plutôt qu’à partir de leurs propres projections, tellement naturelles, mais parfois contre-productives quand elles ne sont pas conscientisées.

Toutes les personnes concernées à un titre ou à un autre par une différence invisible en MPO et qui n’est pas le SA reconnaîtront des mécanismes similaires à ce qu’elles connaissent et qu’elles pourront adapter à leur propre situation.
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Je ne suis ni psychologue, ni psychiatre, ni médecin. Je ne me réclame d’aucune association ni d’aucun collectif de travail. Je ne défends aucune cause.

Cet ouvrage est conçu de manière empirique, sur la base de mes seules expériences, de mes échanges en France et à l’étranger, de mes lectures et de tous les moyens à ma disposition pour approfondir les sujets traités.

Ainsi, les nombreux exemples anonymisés que vous rencontrerez tout au long de l’ouvrage sont issus de ma pratique de coaching.

Ce que je présente est forcément parcellaire, puisque chaque cas est absolument unique et que les situations que vous viv(r)ez ne seront certainement pas totalement représentées. Mais à la lecture de ces pages, vous trouverez assez d’inspiration pour faire évoluer la situation qui vous concerne8.

J’ai choisi de suivre le parcours de l’accession à l’emploi, depuis la volonté d’être recruté dans le MPO jusqu’à la fin du contrat en passant par le quotidien en entreprise.

La première partie est dédiée aux explications sur le syndrome d’Asperger et le milieu professionnel ordinaire aujourd’hui.

La deuxième partie est dédiée à ce qui se passe pour une personne porteuse du syndrome d’Asperger avant d’intégrer le milieu professionnel ordinaire.

La troisième partie est dédiée aux étapes de la vie en entreprise, une fois que la personne porteuse du syndrome d’Asperger a été recrutée et que sa différence est connue.









Avant-propos : témoignages


« Pour une société comme la nôtre, le recrutement d’un collaborateur atteint du syndrome d’Asperger est un exemple de la mise en œuvre du principe de diversité. Benoît travaille sur l’analyse de données. C’est un ingénieur débutant et comme tout débutant, il a besoin d’un encadrement renforcé. Sa particularité exige un niveau de communication qui définisse très clairement les attentes. Sa présence parmi nous nous fait donc progresser professionnellement et personnellement. C’est une vraie richesse pour l’entreprise. »



Anna, DRH dans une multinationale

« Travailler avec une personne Asperger au quotidien oblige les équipes à développer une certaine sensibilité, autrement dit une intelligence émotionnelle. Cette sensibilité est un véritable atout favorisant la compréhension des autres et la créativité dans le cadre professionnel. Une personne porteuse du syndrome d’Asperger dans une équipe est certes une ressource humaine différente, mais surtout une ressource capable de fournir un travail de qualité. »



Patrick, responsable d’équipe dans l’industrie automobile

« Travailler avec une job-coach a vraiment aidé notre collègue SA à garder son job et à mieux s’intégrer. Cela lui a permis, tout comme à nous, de trouver les bons outils et les bonnes manières de fonctionner. Elle nous a vraiment aidés au quotidien, ce qui nous a permis de tirer le meilleur parti des réelles compétences de Simon. »



Michèle, manager d’une entreprise de l’audiovisuel


« Si on m’avait dit il y a quelques années : “Tu devrais voir un coach”, ma première réaction aurait été : “Mais qu’est-ce que j’ai fait de mal ?”

À cette époque-là, ma conviction profonde était que la qualité du travail fourni et celle des contributions aux diverses problématiques techniques rencontrées étaient les seules garanties de réussite et de progression d’une carrière.

Ce fut vrai, jusqu’à un certain niveau dans la hiérarchie. Et puis ces performances n’ont plus été suffisantes, elles sont même devenues non nécessaires. On ne juge plus la qualité (mesurable, quantifiable, inattaquable) du travail, mais la performance dans les relations interpersonnelles.

Mais de quoi parle-t-on ? L’important n’est pas de faire “bien”, mais de faire “avec”. Avec le bon vouloir des collaborateurs, avec les demandes les plus farfelues des supérieurs, avec le sourire, avec patience, avec condescendance, avec générosité, avec humour, avec joie, avec lenteur, avec imperfection…

Il m’a fallu encore quelques années et beaucoup de déceptions, de promotions ratées, de remarques acerbes pour comprendre que je ne comprenais pas.

Contrairement à un problème scientifique qu’une bibliothèque bien fournie et un peu de “jus de cerveau” peuvent résoudre, aucun dictionnaire n’était capable de m’expliquer ces mots et ces concepts. L’imitation des attitudes de mes collègues ne marchait pas non plus, car elle était toujours décalée, inappropriée. J’étais épuisée. Et le brouillard s’est posé sur mon chemin, sur ma carrière. De plus en plus épais, nourri de mes doutes, de mes espoirs et de mes échecs répétés dans mes relations avec les autres. Devenu épais au point de ne plus pouvoir avancer. Tout avenir semblait compromis.

Puis j’ai rencontré Judith, une coach qui allait devenir ma coach professionnelle. Aujourd’hui, je dirais que c’était une évidence, tellement évidente qu’on ne peut l’expliquer. Son travail de coach avec moi n’a pas été de me dire ce que je devais faire : j’aurais remis en cause ses suggestions. Ce n’était pas non plus de juger les situations ou les personnes : je n’aurais pas pu accepter un tel parti pris. Ce n’était enfin pas la fourniture de “lunettes roses” : impossible pour moi de faire abstraction du bleu, du vert, du noir…

Ce que ce coaching m’a apporté, c’est d’abord un décodeur : d’une image cryptée, il a fait un film que je peux regarder. Comment j’apprécie ce film ou non n’est pas l’objet du coaching, cette partie-là ne concerne que moi.

Ce coaching a aussi été un tamis dont j’ai moi-même fixé la taille des mailles. J’ai réduit la taille du filtre petit à petit, à mon rythme. Ce tamis m’a permis d’éliminer les informations parasites qui empêchaient mon programme de tourner : ça débugge !

Enfin, au fil du temps et des situations que l’on décryptait, c’était un petit ventilateur portatif permettant de dissoudre mon brouillard et de voir mon chemin.

Je ne peux pas encore savoir aujourd’hui comment j’atteindrai mon objectif de carrière ni combien de temps cela me prendra, mais grâce au coaching professionnel de Judith je peux calculer une trajectoire et ne plus craindre de m’y lancer. »




Isabelle, porteuse du SA






Préambule
Pour les parents qui découvrent ce livre


En tant que parent, vous souhaitez le meilleur pour votre enfant, car vous vous êtes battus pour lui, vous avez fait tout ce qu’il fallait pour qu’il puisse avoir une vie la plus normale possible. Mais si vous ne parvenez pas à comprendre tous les enjeux liés à l’insertion socioprofessionnelle de celui-ci dans le milieu de travail ordinaire, cela pourrait être contre-productif, voire même dangereux pour lui.

Cette réalité est difficile et injuste, et votre souhait premier est que votre enfant ait une vie professionnelle équilibrée et épanouie. D’autant plus que vous avez fait tout ce qu’il fallait depuis qu’il est tout petit pour qu’il ait absolument toutes les chances. Vous faites peut-être même partie de ces parents à qui on a dit, dès l’école maternelle, que leur enfant ne serait jamais scolarisé normalement et qui, à force de combats remportés, d’adaptations et d’efforts en tous genres, est maintenant en école d’ingénieur ou en licence de lettres modernes.

Et aujourd’hui, on vous dit que « non, il ne peut pas être maintenu à ce poste » ou bien, encore pire, qu’« il n’est pas employable en milieu ordinaire ». C’est tout simplement inacceptable à vos yeux. Vous continuez à faire tout ce qui est en votre pouvoir pour que tout ne s’arrête pas là. Certains d’entre vous iront jusqu’à alerter les syndicats, ou prendre un avocat pour défendre la cause de leur enfant… Pour vous, c’est le combat qui continue.

Pour votre enfant, c’est une autre histoire.

Si vous avez eu besoin de faire autant d’efforts, surhumains parfois, jusqu’à laisser votre propre vie de côté, c’est que le jeune avait beaucoup de mal à s’adapter naturellement et que l’école telle qu’elle existe aujourd’hui à tous les niveaux d’apprentissage avait du mal à l’intégrer. Parfois, des diplômes importants ont été obtenus. Mais à quel prix pour tous !

Aujourd’hui, il est censé entrer dans le monde du travail. À nouveau, tout est compliqué, tout est injuste, mais vous êtes là… Cependant, les choses ont changé. Votre jeune est désormais un adulte qui va devoir faire face tout seul au monde professionnel auquel vous l’avez tant aidé à se préparer. Certains parents essayent d’entrer sur ce terrain. Attention ! Ces essais d’intervention ne l’aideront pas car ils risquent de mettre en avant son manque d’autonomie, condition indispensable pour répondre aux besoins du milieu de travail.

Le fossé entre le monde scolaire et le monde du travail est énorme. En effet, si l’école est un endroit « protégé » où l’on apprend à socialiser et à interagir avec les autres, où l’enfant est soutenu de nombreuses manières, ce n’est plus le cas dans le monde professionnel. La personne qui travaille doit être autonome et savoir utiliser toutes ses compétences. Ce n’est plus le temps ni le lieu où on lui enseigne des savoir-être, mais plutôt l’endroit où on peut les exiger de lui.

C’est pourquoi le MPO peut être dangereux pour l’équilibre d’une personne avec SA : elle sera constamment en éveil et sous stress, essayant de se rapprocher de ce qui est attendu d’elle. Il n’est dès lors pas raisonnable de vouloir à tout prix que votre enfant avec SA s’intègre au MPO si cela ne lui convient pas. Ce n’est pas un gage d’équilibre pour lui, c’est parfois même l’inverse.

Ce livre pourra vous aider à mieux comprendre tous les enjeux et difficultés auxquels votre enfant sera confronté. Ne restez pas seul avec vos interrogations, parlez-en avec des professionnels. Ils vous aideront à adapter vos attentes aux besoins réels de votre enfant. Dans son intérêt, et dans le vôtre.







PREMIÈRE PARTIE

Comprendre le syndrome d’Asperger et le milieu professionnel ordinaire



1

 De quoi parle-t-on9 ?
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Avant de plonger au cœur du sujet, voici quelques définitions et explications qui seront utiles pour la suite de la lecture.

S’il est courant de parler de différences invisibles, en France, ces différences sont souvent assimilées à un handicap et le terme de « handicap invisible » est employé bien plus souvent que celui de « différence invisible ». En entreprise, on parle de plus en plus souvent de « diversité et inclusion » plutôt que de « handicap ». Le domaine est bien plus vaste et cela place le handicap au rang de la diversité et donc de la différence, au même titre que la couleur de peau, l’origine, l’appartenance au groupe LGBTQ, les différences de milieu social, etc.


Le handicap

Selon l’OMS, le handicap regroupe à la fois les déficiences, les limitations d’activités et les restrictions de participation à la vie sociale. Il désigne les aspects négatifs de l’interaction entre un individu ayant un problème de santé et les facteurs contextuels dans lesquels il évolue (environnementaux et personnels). Ainsi, la loi française de 2005 « pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées » définit le handicap comme suit : « Constitue un handicap […] toute limitation d’activité ou restriction de participation à la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant. »

Voici la définition du handicap dans d’autres pays :

Au Canada : « Déficience notamment physique, intellectuelle, cognitive, mentale ou sensorielle, trouble d’apprentissage ou de la communication ou limitation fonctionnelle, de nature permanente, temporaire ou épisodique, manifeste ou non et dont l’interaction avec un obstacle nuit à la participation pleine et égale d’une personne dans la société. »

En Suisse : « Toute personne dont la déficience corporelle, mentale ou psychique présumée durable l’empêche d’accomplir les actes de la vie quotidienne, d’entretenir des contacts sociaux, de se mouvoir, de suivre une formation ou une formation continue ou d’exercer une activité professionnelle, ou la gêne dans l’accomplissement de ces activités. » Le handicap se définit dans le contexte d’un problème de santé, c’est-à-dire d’une maladie ou d’un trouble pouvant être diagnostiqué.

En Belgique : Il n’existe aucune définition univoque du handicap, pas plus que de l’expression « personne handicapée ». Le handicap est une notion relative. Quelqu’un peut avoir un handicap dans un système, mais pas nécessairement dans un autre. Le handicap est donc surtout défini d’une manière institutionnelle. Chaque instance – indépendamment de son caractère privé ou public – a sa propre définition, en fonction des objectifs qu’elle poursuit10.


Le handicap invisible en général

Le handicap est souvent associé au stéréotype du fauteuil roulant. Contrairement aux idées reçues, seulement 2 % des personnes en situation de handicap sont en fauteuil roulant et 80 % des handicaps déclarés sont invisibles.

Le handicap invisible est un handicap non détectable si la personne concernée n’en parle pas. Les troubles dont elle souffre impactent pourtant sa qualité de vie et peuvent se manifester de manière très variée.

Les handicaps invisibles peuvent être de plusieurs types :


	Les maladies chroniques et/ou invalidantes : le diabète, les maladies respiratoires, la maladie de Parkinson…


	Les troubles cognitifs qui peuvent être confondus avec de la maladresse et/ou une déficience intellectuelle.


	Les handicaps psychiques tels que la dépression, la schizophrénie… La spécificité des handicaps psychiques est l’aspect situationnel de leurs manifestations.


	Les handicaps sensoriels incluent la déficience visuelle, la surdité…







La reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH)

En France, la RQTH est un document attestant d’une décision administrative qui accorde aux personnes en situation de handicap une qualité leur permettant de bénéficier d’aides spécifiques.




L’obligation d’emploi des travailleurs handicapés

En France, tout employeur d’au moins vingt salariés doit employer des personnes en situation de handicap dans une proportion de 6 % de l’effectif total. L’obligation d’emploi concerne tous les salariés, quelle que soit la nature de leur contrat. L’employeur doit déclarer chaque année le nombre d’emplois occupés par un travailleur handicapé pour justifier qu’il respecte son obligation d’emploi. Si ce n’est pas le cas, il est tenu de verser une contribution annuelle, versée à l’Agefiph. Le paiement se fait auprès de l’Urssaf11 ou de la Caisse générale de sécurité sociale. Elle est calculée en fonction du nombre de travailleurs handicapés que l’employeur aurait dû employer.

En Belgique, il existe plusieurs mesures visant à faciliter l’accès à l’emploi des personnes avec handicap. En voici deux qui sont intéressantes pour les SA :


	Le projet, en 2021, de mettre en place des propositions visant à atteindre l’objectif d’un minimum de 3 % d’emplois pour des personnes avec handicap dans une entreprise ordinaire.


	Pour une entreprise d’au moins vingt salariés, l’obligation de nommer une personne de confiance interne formée à ce rôle précis. La personne de confiance est un facilitateur qui peut être sollicité en cas de besoin. Elle est tenue au secret professionnel.




En Suisse, il n’y a aucune incitation forte, mais de bonnes intentions (« À chaque fois que cela s’avère possible, l’évolution de la personne en milieu ordinaire doit être favorisée. Un dispositif de type job-coaching fait le lien entre le·la travailleur·euse et l’employeur pour l’adaptation des exigences et des conditions de travail »)12.

Les obstacles à l’intégration doivent être réduits de manière ciblée. L’inclusion par les entreprises des personnes handicapées peut être encouragée, par exemple, par des subventions publiques. L’objectif est de réduire les hésitations des employeurs et de compenser les pertes de productivité à court terme.

Pour l’intégration des personnes handicapées, les employeurs doivent mettre l’accent sur l’égalité des chances à l’embauche et offrir aux personnes handicapées un environnement de travail productif, caractérisé par des équipements sans obstacles.

Au Canada, la loi sur l’équité en matière d’emploi (Employment Equity Act) contribue à faire en sorte que tous les Canadiens aient le même accès au marché du travail. La loi exige également que les employeurs prennent des mesures pour assurer la pleine représentation des membres de quatre groupes désignés au sein de leur organisation : les femmes, les autochtones, les personnes handicapées et les membres de groupes racialisés. La loi exige encore que les employeurs enquêtent, identifient et prennent des mesures concrètes pour corriger les conditions de désavantage dans l’emploi pour les quatre groupes désignés.






Le milieu professionnel ordinaire (MPO)

Il regroupe les employeurs privés (entreprises, associations…) et publics (fonction publique) issus du marché du travail « classique ». Les personnes qui travaillent en milieu ordinaire bénéficient du statut de salarié et doivent respecter le Code du travail et les conventions collectives.

De façon générale, le milieu professionnel ordinaire en France aujourd’hui est très exigeant. Dans le cas d’une entreprise privée qui doit tenir sa place sur le marché, la performance attendue de chacun est primordiale. Dans le cas d’une association ou d’une entreprise non concurrentielle mais qui rémunère la personne pour une mission bien précise, une certaine performance doit également être au rendez-vous.

Voici quelques exigences principales attendues de tout employé en milieu de travail ordinaire :


	des compétences spécifiques à sa mission ;


	une manière de se relier aux autres pour participer à un collectif de travail adapté aux missions de l’équipe ;


	une certaine agilité et une capacité à gérer les imprévus et les changements de dernière minute en mettant en œuvre les solutions adaptées.




Le contexte professionnel est très rude et indéchiffrable depuis de nombreuses années et les collectifs qui le composent ne sont pas tous au mieux de leur forme. Il n’est pas nécessaire d’être porteur d’une différence invisible pour en souffrir.

L’acronyme VICA (volatil, incertain, complexe, ambigu), utilisé aujourd’hui de manière courante dans le monde de l’entreprise, illustre bien la situation.

À tous les niveaux hiérarchiques, la situation est compliquée. Comment gérer ces changements incessants et les accepter en gardant la motivation et le courage pour revenir au travail tous les matins ?

Ce mode dégradé est très difficile à vivre pour l’employé, dont la patience et même, sur le long terme, la résilience sont mises à rude épreuve.

Le manque de sens, un sentiment d’absurdité et d’injustice, d’inutilité, aussi, parfois, font craquer les uns et les autres, chacun à sa manière. Ainsi, cela peut se terminer en burn-out (ou bore-out, ou brown-out). Ou peut-être le salarié fera-t-il le dos rond et ne cherchera plus à comprendre, exécutant simplement les missions qui lui incombent, jour après jour. Il pourra devenir agressif, amer, se renfermer et se couper de l’équipe et du groupe.


[image: Illustration]COMPRENDRE

LES PATHOLOGIES DU TRAVAIL


• Le burn-out, appelé aussi « épuisement professionnel », est un trouble psychique résultant d’un stress chronique dans le cadre du travail.

• Le bore-out, ou « syndrome d’épuisement professionnel par l’ennui pouvant conduire à des troubles mentaux graves tels que la dépression », est donc le contraire du burn-out, mais il peut avoir les mêmes conséquences sur la personne.

• Le brown-out est une autre forme d’épuisement au travail, né du manque d’intérêt que ressent le salarié face à des tâches peu valorisantes, qui ne correspondent pas à son niveau de compétences ou qui se révèlent contraires à ses attentes, voire à ses valeurs. Il peut avoir les mêmes conséquences que le burn-out et le bore-out.








Un cas particulier : le burn-out autistique

Le burn-out autistique est décrit par les adultes autistes comme étant un état d’incapacité, d’épuisement et de détresse dans tous les domaines de la vie. Il s’agit donc d’un état de fatigue physique et mentale, d’un stress accru et d’une capacité réduite à gérer les compétences quotidiennes, les stimuli sensoriels et/ou les interactions sociales, causé par des années d’efforts pour tenter de répondre à des exigences en non-adéquation avec ses besoins. Les adultes autistes expliquent que le burn-out peut leur coûter leur emploi, leurs amis, leur santé mentale et physique et impacte négativement leur qualité de vie, pouvant les pousser jusqu’au suicide. Il ressemble fortement au burn-out classique, mais est beaucoup plus fréquent et n’est pas seulement lié à une surcharge de travail. Sa reproduction régulière dans la vie d’une personne SA va jusqu’à réduire son espérance de vie.

On peut se poser la question d’un éventuel bore-out ou brown-out autistique. Le manque de compréhension du sens des missions ainsi que de l’environnement de travail tout comme l’ennui généré par un manque d’activité auront exactement le même effet que le burn-out autistique, même si les facteurs déclencheurs sont quelque peu différents.
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Tableau 1. Les signaux d’alerte du burn-out


Il est aisé de comprendre qu’un tel contexte, difficile pour les personnes neurotypiques, peut être extrêmement compliqué pour une personne porteuse du SA. En réalité, même dans un contexte plus simple et plus confortable, une personne avec SA peut se trouver dans une situation de tension très importante. En effet, l’un des objectifs incontournables de l’entreprise est d’obtenir de ses employés de tous niveaux une performance permettant au collectif d’être viable et de dégager un minimum de profit. C’est pour tout cela qu’il est primordial de bien préparer la personne avec SA à s’intégrer dans le MPO en mettant tout en œuvre, déjà bien en amont de la recherche d’emploi.

Cette préparation en amont permettra de développer l’employabilité de la personne. Celle-ci saura comment se servir de ses connaissances et de ses qualifications et comprendra également comment se comporter dans le milieu professionnel. Cela implique un minimum de compréhension de l’autre et de soi-même afin d’envisager une adaptation la plus autonome possible.




L’employabilité

Selon le ministère français de l’Emploi, l’employabilité est « la capacité d’évoluer de façon autonome à l’intérieur du marché du travail, de façon à réaliser, de manière durable, par l'emploi, le potentiel qu’on a en soi. L’employabilité dépend des connaissances, des qualifications et des comportements qu’on a, de la façon dont on s’en sert et dont on les présente à l'employeur ».

Selon l'Organisation internationale du travail (OIT), l’employabilité est « l’aptitude de chacun à trouver et à conserver un emploi, à progresser au travail et à s’adapter au changement tout au long de la vie professionnelle ».

En Belgique, l’employabilité objective concerne la capacité d’un individu à « mobiliser, entretenir et valoriser son capital humain (connaissances, compétences, capacités d’apprentissage), son capital social (relations, réseau) et sa capacité à négocier ce portefeuille de compétences auprès d’un employeur13 ».

L’employabilité subjective – ou perçue – se définit plutôt comme l’évaluation par un travailleur de sa capacité à trouver un nouveau travail dans la même organisation ou dans une autre organisation14.

En Suisse, pour le salarié, c’est un moyen d’acquérir et de maintenir des compétences évolutives et de développer de façon proactive des aptitudes sociales, comportementales et techniques permettant d’anticiper les mutations professionnelles tout au long de sa carrière (d’après le Guide de l’employabilité en Suisse).




Le job-coaching

Le job-coaching est :


	une aide pour trouver ou retrouver un emploi adapté en milieu ordinaire et garantir le succès une fois en poste, ou bien pour conserver un poste en toute sérénité ;


	un accompagnement individualisé et continu ;


	un moyen d’acquérir, de maintenir et d’augmenter des compétences nécessaires à l’emploi ;


	un chemin vers une autonomisation progressive.




L’un des objectifs principaux de cette approche est de diminuer progressivement la présence du coach. Celui-ci, avec l’accord du candidat, s’effacera peu à peu au fur et à mesure que ce dernier deviendra autonome et bien intégré au travail.

Le but ultime est en effet l’autonomisation du candidat sur son nouveau lieu de travail. Toutefois, le coach reste disponible et peut être amené à intervenir de nouveau lors de toute situation problématique qui se présenterait en cours de contrat.

Toutes ces actions permettent au candidat et à son employeur de tirer un maximum d’avantages humains et professionnels de la collaboration ainsi mise en place.
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Généralités

Le DSM est la bible des critères diagnostiques des différentes pathologies. Plusieurs versions se sont succédé. L’autisme a été inclus comme catégorie diagnostique dans la troisième édition du DSM (1980). Le syndrome d’Asperger, du nom de Hans Asperger qui l’a étudié pendant la Deuxième Guerre mondiale, est apparu dans le DSM-IV (1994) sous la catégorie des troubles envahissants du développement. Il était alors considéré comme une forme d’autisme légère. Les personnes chez qui le syndrome d’Asperger avait été diagnostiqué ne présentaient aucun retard de langage et aucun trouble cognitif.

Pour la dernière édition du DSM, l’Association américaine de psychiatrie a regroupé le syndrome d’Asperger et le trouble envahissant du développement non spécifié autrement dans la vaste catégorie des troubles du spectre autistique (TSA). Désormais, le TSA comprend deux catégories de symptômes :


	les déficits de la communication et des interactions sociales ;


	le caractère restreint et répétitif des comportements, intérêts ou activités.




Pour la première fois dans le DSM-515, la présence d’une hypo- ou d’une hypersensibilité à divers stimuli sensoriels (par exemple les sons, les odeurs et les sensations tactiles) fait partie du diagnostic.

Il n’est en outre pas rare que les individus présentent des déficits dans les fonctions exécutives, même si cela ne fait pas partie des critères de diagnostic. Les fonctions exécutives sont liées à la capacité de planifier, de gérer le temps et les ressources et de résoudre des problèmes.

Aujourd’hui, on ne parle donc plus officiellement, au sens du DSM, du syndrome d’Asperger en tant que tel, mais de TSA au sens large. Pourtant, le terme continue d’être utilisé au quotidien.

Comme l’autisme conventionnel, le syndrome d’Asperger résulte de particularités neurologiques. Certaines zones du cerveau de la personne avec SA ne fonctionnent pas comme elles le devraient, et les rôles qu’elles remplissent habituellement chez les sujets neurotypiques (NT) sont assurés par d’autres zones corticales. Les individus avec SA ont ainsi une forte tendance à l’intellectualisation des sentiments, des ressentis et des sensations.


[image: Illustration]COMPRENDRE

LE TERME « NEUROTYPIQUE »

Il s’agit un néologisme utilisé dans la communauté autistique pour désigner les personnes qui ne se situent pas sur le spectre de l’autisme. Le terme est utilisé à la place du mot « normal » afin d’éviter la connotation de valeur et souligner les différences positives présentées par les personnes autistes.




On sait aujourd’hui que certaines fonctions remplies par le lobe temporal sont déportées vers les lobes frontaux, qui sont des zones associatives permettant notamment le raisonnement abstrait. Chez la personne avec SA, certains sons et certaines images sont traités par le lobe frontal, alors qu’ils le sont par d’autres zones chez les individus neurotypiques. Cette particularité fonctionnelle pourrait également expliquer la sérieuse propension des individus Asperger à la synesthésie16.




Différences entre personnes porteuses du syndrome d’Asperger et personnes neurotypiques

Pour comprendre le SA et s’approcher au maximum de la réalité des personnes qui en sont porteuses, il faut comprendre que les personnes avec SA et les personnes NT ont des cerveaux qui ne sont pas « câblés » de la même manière. Cela ne s’explique pas encore complètement, mais cela s’observe dans des situations que l’on peut comparer et trouver parfois très bizarres. La bizarrerie réside dans le fait qu’une personne qui a le même aspect que les autres (au sens très large) ne voit pas, ne ressent pas, n’a pas la même logique que la majorité des autres.

Sans prendre en compte toutes les nuances existant au sein de chaque groupe, on peut dire que :


	
les neurotypiques…


	fonctionnent avec leurs émotions, leurs ressentis, ce qu’ils voient et ce qu’ils comprennent intuitivement du contexte (géographique, temporel, émotionnel) ;


	imaginent le passé et le futur ainsi que les ressentis des autres à leur manière de s’exprimer ou d’agir ;


	se positionnent par rapport au monde qui les entoure et aux conséquences que cela peut avoir pour tous ;






	
les SA…


	sont dans l’« ici et maintenant » ;


	avec les seuls éléments qui se présentent à eux dans l’instant ;


	ou bien sont dans l’anxiété provoquée par des expériences passées qu’ils projettent sur l’avenir.








Dans un souci de logique absolue, ils ne reconnaissent pas le bavardage comme un moyen d’établir des relations. Les échanges sans sujet précis et intéressant peuvent leur sembler inutiles et constituer une parfaite perte de temps.

Par ailleurs, certains SA, maladroits dans leurs interactions, négligent le contact visuel ou le sourire, ou parlent trop fort, trop doucement ou trop rapidement. D’autres peuvent être charmants et bavards, trop bavards même, et peuvent poser trop de questions ou aliéner les autres par un comportement qui peut paraître étrange.

Imaginez que vous vous rendiez à une importante réunion d’affaires avec des participants que vous ne connaissez pas encore. Vous allez vous y rendre en vêtements adaptés au monde professionnel et non en tenue de sport ou bien de randonnée. Quand vous en aurez l’occasion, vous discuterez de travail avec les autres, probablement sur le contenu de ce qui vous a été présenté, ou peut-être de la météo du jour. Vous n’aborderez pas de détails de votre vie privée ni n’interrogerez les autres à ce sujet.

En tant que NT, vous n’avez pas besoin de dépenser d’énergie mentale pour réfléchir consciemment à la façon de vous comporter lors de ce type de réunion. Pour le SA, cela n’est pas évident du tout et si personne ne lui dit ce qu’il faut faire, ou bien s’il n’a pas appris d’une expérience antérieure, il pourra faire de nombreux impairs.

Ainsi, lorsque le NT entre dans une pièce où des personnes sont déjà présentes, il essaye de comprendre ce qui se passe autour de lui, de sentir le « pouls » de l’assistance. Et sans même en être conscient, il ajuste sa présentation personnelle et son comportement à ce qui est attendu dans la situation perçue. Un SA entrant dans la même pièce ne regardera pas les personnes, mais plutôt au loin ou au sol. Si, par hasard, il reconnaît quelqu’un, il peut le héler à travers la salle, sans prêter attention aux autres. Mais la proximité d’inconnus le mettra très mal à l’aise, et il le signalera inconsciemment par une posture raide et une expression faciale anxieuse.

Pour autant, les personnes avec SA ont en général envie d’interagir avec les autres, tout en montrant des difficultés à savoir que dire et comment. Ces personnes n’ayant pas de conscience sociale innée, elles doivent apprendre intellectuellement les règles de l’interaction sociale. Réfléchir constamment aux codes sociaux « justes » peut devenir très vite épuisant.




Différences entre les hommes et les femmes porteurs du SA

Les femmes sont porteuses d’une différence doublement invisible et sont difficiles à diagnostiquer. Par exemple, alors que certaines ont le visage peu expressif et rigide, ne laissant rien deviner de ce qu’elles vivent réellement, d’autres peuvent arborer une expression très ouverte et amicale.
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JUDITH

Abordons un moment mon cas personnel.

Depuis que j’ai été diagnostiquée, je le signale parfois à mes clients coachés NT. Ils réagissent souvent de la même manière : « Ah bon ! Mais ça ne se voit pas du tout ! » En réalité, les personnes qui me surprennent le plus sont celles qui ne montrent aucune surprise. Elles savent, elles ont été sensibilisées au travers de cas soit familiaux, soit professionnels.

Si rien ne se perçoit dans nos échanges, c’est que mon intérêt spécifique est « le génie humain » : pour moi, le génie humain passe par les échanges entre humains. Je suis tellement passionnée par le sujet que j’en ai fait le cœur de mon métier en me spécialisant dans les domaines de l’intelligence émotionnelle et de la communication. J’ai donc étudié ces spécialités sous de nombreux aspects. De plus, mon hypersensibilité me permet de « déchiffrer » les ressentis de mes interlocuteurs au premier coup d’œil.

Les seuls signes perceptibles de ma différence sont de me voir parfois fermer les yeux pendant mes séances de coaching. C’est ma manière de réfléchir profondément et de me laisser porter par ma logique interne en miroir de la situation que nous travaillons ensemble.

Être diagnostiquée a été une aide très importante pour moi. Cela a complètement éclairé mon chemin de vie avec ses expériences bizarres et difficiles, ses échecs de communication… et ses blessures réciproques entre mes interlocuteurs et moi :

Eux : « Elle a un sale caractère, elle se fâche pour rien… »

Moi : « Personne ne me comprend. »

À l’adolescence, j’étais considérée comme irascible et agressive. En réalité, j’étais noyée dans l’anxiété et la solitude de mes pensées.

Dès que j’ai commencé à travailler en MPO, je me suis sentie beaucoup plus épanouie et sociable, à ma manière. J’ai toujours aimé la nouveauté et le changement, sans trop savoir pourquoi. J’ai occupé des postes en intérim pendant plusieurs années, parce que j’aimais arriver et puis repartir d’une entreprise. J’étais heureuse et très efficace quand je commençais une mission. Mais plus je passais de temps dans un même emploi, plus mon enthousiasme et mes capacités s’érodaient sans que personne ne comprenne pourquoi. Et les petits matins joyeux à l’idée de retrouver mon travail, mes collègues, mes clients, mes to-do-lists se transformaient insidieusement en une boule au ventre qui prenait très vite toute la place. J’avançais alors avec des poids aux pieds et aux mains, mon cerveau tournait à vide et je me retrouvais en mode panique, puisque ni moi ni mes interlocuteurs ne savions à quoi il fallait faire attention pour que tout rentre dans l’ordre.






Les études et observations de Hans Asperger ont été réalisées uniquement sur de jeunes garçons17. Ce sont ces traits, portés par des garçons, qui ont été utilisés comme description classique de tout syndrome d’Asperger. Ainsi, pendant de très nombreuses années, sur dix diagnostics de SA, seuls un ou deux concernaient des filles.

C’est heureusement en train de changer. Si vous avez envie d’approfondir le sujet, de nombreuses études très pertinentes commencent à se développer enfin sur l’autisme et le SA au féminin. Vous trouverez plusieurs références dans la bibliographie en fin d’ouvrage.

Il est beaucoup plus difficile de diagnostiquer une fille ou une femme porteuse du SA. Bien plus que les filles NT, elle a tendance à se comporter en caméléon social. Cela retarde la mise en lumière de ses différences, qui émergent en général vers l’âge du collège et du lycée. Un âge où les enfants commencent à mettre en œuvre de nombreux jeux sociaux implicites qui échappent totalement à la logique de la jeune fille SA. Ses camarades de classe ne s’y trompent bien souvent pas ! Ils « sentent » qu’elle ne fait pas partie de leur tribu. C’est pourquoi les filles avec SA sont très souvent harcelées en milieu scolaire.

Parfois, je perçois des signes du SA chez une femme avec laquelle j’interagis soit personnellement, soit professionnellement. Je lui demande très clairement si elle a l’envie d’aller plus loin dans la connaissance d’elle-même. Quand la réponse est positive (et ce n’est pas toujours le cas), je lui pose simplement deux questions :


	« Est-ce que le mot “caméléon” vous parle ? »


	« Est-ce que vous avez été harcelée à l’école ou au moins bousculée et moquée un peu plus souvent que les autres par vos camarades ? »




La réponse à la première question est en général : « C’est l’histoire de ma vie ». Et à la deuxième : « Oh oui ! »

À partir de là, une discussion s’engage et elle débouche en général sur la lecture de livres et d’articles pour que la personne puisse aller plus loin si elle le désire. Quoi qu’elle fasse de ce début d’information, elle aura des ressources à sa disposition en cas de besoin.

Il arrive parfois qu’à la première question, j’obtienne une réponse du style : « Caméléon, vous voulez dire l’animal ? Comme on peut en voir au zoo ? » Alors, je sais que je me suis fourvoyée.

Mais quelles sont ces différences entre homme et femme ? Comment sont-elles perceptibles en MPO ?

Deux types de manifestations sont identifiées dans l’autisme (c’est la dyade autistique), validées par le DSM-5, à savoir :


	des troubles de la communication et des interactions sociales ;


	des intérêts spécifiques et des comportements répétitifs.




Toutes les personnes SA montrent ces manifestations. Cependant, elles peuvent prendre des formes différentes : on peut évoquer d’un côté un comportement dit « masculin » (qui se réfère aux observations d’Asperger sur de jeunes garçons) et de l’autre un comportement dit « féminin ».

Par ailleurs, mes nombreuses observations m’ont permis de comprendre que certains hommes ont clairement une attitude « féminine » et certaines femmes une attitude « masculine ». J’ai ainsi accompagné de nombreux hommes fonctionnant comme des femmes et plusieurs femmes (beaucoup moins) fonctionnant comme des hommes.


Alors, que montre une « femme » Asperger ?

Comme son diagnostic est beaucoup plus difficile à établir, elle vit souvent une errance diagnostique plus marquée qu’un homme. En première intention, elle recevra plutôt un diagnostic de bipolarité ou de dépression.

À travers mes expériences et mes lectures, j’ai pu percevoir différentes choses :


	Alors que les comorbidités des hommes sont souvent des tocs ou un TDA/H, celles des filles pourront être de l’anxiété, de la dépression et des troubles du comportement alimentaire.


	Il leur arrive de perdre le contrôle quand elles se trouvent face à ce qu’elles perçoivent comme une injustice : cela peut déclencher une crise de colère ou les amener à se renfermer totalement.


	Elles ont un visage qui peut être expressif, ouvert et amical, et en même temps parler d’un ton monocorde.


	Leurs stéréotypies, gestes ou rituels permettant de calmer des émotions un peu fortes, souvent de l’anxiété ou de la frustration, ne sont pas toujours perceptibles : torsion des mains, comptage des doigts ou rituels mentaux invisibles.


	Elles savent parler de leurs sentiments et de leurs émotions jusqu’à être parfois trop démonstratives.
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LE TERME « COMORBIDITÉ »


La comorbidité est une pathologie associée à une pathologie principale, ou une « pathologie secondaire ». Certaines comorbidités sont liées au diagnostic d’autisme et il est important de les déceler de manière à pouvoir accompagner la personne pour l’ensemble de ses difficultés. Les principales comorbidités associées à l’autisme, y compris sur le versant Asperger, sont les suivantes :

• le trouble du déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) ;

• les différents troubles dys (dyslexie, dyspraxie, dysphasie, ainsi que certaines manifestations induites de ces troubles comme la dyscalculie, la dysgraphie ou la dysorthographie. Les troubles de l’attention font aussi partie de cet ensemble).






	Elles peuvent se montrer très douées dans le domaine de la socialisation, mais il faut savoir qu’en général, elles jouent un rôle, parfois très bien, qui peut les mener à un épuisement social très prononcé.


	Elles sont capables d’imiter un interlocuteur et même de mimer son accent sans l’avoir aucunement décidé.


	Elles peuvent avoir un déficit en termes de perception de leur propre identité, surtout avant d’être diagnostiquées


	Leurs intérêts spécifiques peuvent être très larges ou changeants : l’art, les animaux, le sport, le génie humain, le progrès, la musique.




Quand une femme est porteuse du syndrome d’Asperger, elle subit très fréquemment la « double peine », car sa différence est doublement invisible : invisible, souvent par la personne elle-même, avant d’obtenir son diagnostic ; et puis, quand elle connaît sa différence et qu’elle en parle, ce qui est perceptible dans son attitude ne permet pas de montrer qu’elle est fondamentalement différente d’une personne NT. En conséquence, les personnes de son entourage peuvent remettre systématiquement ce diagnostic en cause. Une femme SA a ainsi une énorme propension à surcompenser pour être acceptée.

Certaines réactions ou interactions d’une femme SA peuvent sembler un peu décalées et incompréhensibles. Or, quand la personne a reçu son diagnostic et qu’elle a décidé de le partager avec son interlocuteur, elle fait souvent face à de telles réactions :


	« Mais tu es sûre ? Cela ne se voit pas du tout ! Tu dois te tromper quelque part ! »


	« Ah bon ! Mais à quoi ça sert, d’avoir un diagnostic ? Tu as toujours vécu comme ça, non ? »


	« OK, j’ai compris. Tu es différente. Maintenant, je le sais. Mais puisque toi aussi tu le sais et que tu sais que ce que tu fais n’est pas correct, tu peux t’organiser pour le faire différemment… »


	« Bon, mais tu ne vas pas ramener ton diagnostic à chaque fois ! On dirait que tu as trouvé la bonne excuse ! »




En général, les personnes sont moins tolérantes avec les femmes porteuses de SA et en attendent plus parce qu’elles semblent plus adaptées.

En conséquence, que la femme ait décidé de dévoiler sa différence ou pas, cela lui demandera une immense énergie de camouflage, pour essayer de paraître comme tout le monde et ne rien demander. Puisqu’on ne la croira même pas… Et elle se retrouvera dans un cercle d’épuisement : elle parviendra à camoufler, elle s’épuisera, les autres ne verront rien, elle camouflera de plus en plus, y compris son épuisement, et puis un jour, elle craquera.

C’est pour cela qu’il arrive souvent que des diagnostics soient posés, aussi bien pour des femmes que pour des hommes (que je soupçonne avoir un fonctionnement de SA féminin), à la suite d’un burn-out. En effet, c’est un moment particulier où l’on peut se pencher un peu plus précisément sur les aspects psychologiques qui sous-tendent le surinvestissement de la personne. Et souvent, le diagnostic s’impose.

Pour autant, ce n’est pas parce qu’une personne a eu son diagnostic à la suite d’un burn-out qu’elle sera plus protégée à son retour. Elle-même ne voudra pas en faire moins qu’avant, et si son SA se trouve sur le versant féminin, on ne la croira pas plus qu’avant. Surtout sur le long terme, ou quand l’équipe aura changé… N’oublions jamais que cette différence peut être vraiment invisible.

C’est pour cela qu’il est important qu’une femme Asperger, encore plus qu’un homme, puisse comprendre et accepter de communiquer sur ce qu’elle est avec des personnes avec lesquelles elle doit passer beaucoup de temps, et qu’elle s’assure d’être crue et prise au sérieux.

C’est entre autres le travail du job-coach18 qui sert de traducteur entre la personne concernée et son entourage professionnel. Il doit vraiment insister sur le côté invisible de cette différence et sensibiliser les collègues et le management aux signes auxquels il faut faire attention.






Les difficultés des personnes avec autisme


L’hypersensibilité sensorielle

Une personne SA est en général hypersensible : l’hypersensibilité est l’état d’une personne plus sensible que la plupart des gens. Son système nerveux perçoit les choses trop facilement ou trop intensément. Elle peut se sentir submergée par la quantité d’informations sensorielles. Pour elle, tout est trop fort, trop rapide ou trop brillant. L’hypersensibilité sensorielle peut être tactile, visuelle, auditive, olfactive et/ou statique :


	sens aigu de l’ouïe ou incapacité à entendre clairement ;


	capacité à voir dans les détails ou incapacité à voir l’ensemble à cause de trop de détails ;


	sens discriminatoire de l’odorat et du goût…




Lorsqu’elle est submergée par les stimuli sensoriels, la personne peut réagir de trois façons :


	le combat – elle devient irritable, se fâche, se met en colère ou fait une crise de rage ;


	la fuite – elle devient nerveuse, anxieuse ; elle ressent de la panique ou s’enfuit pour éviter la situation ;


	l’apathie – elle se sent si dépassée qu’elle cesse toute activité.




L’hypersensibilité sensorielle peut aussi causer des problèmes de coordination motrice.




L’hyposensibilité sensorielle

De manière moins commune, une personne SA peut se montrer moins sensible que la plupart des gens. Son système nerveux perçoit les choses trop peu facilement ou trop peu intensément. Elle a besoin que les stimuli soient très appuyés pour les percevoir ou les sentir.

Tout comme l’hypersensibilité sensorielle, l’hyposensibilité peut être tactile, visuelle, auditive, statique…
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Tableau 2. L’hypersensibilité et l’hyposensibilité sensorielles19






La métacognition

Certains individus SA n’ont pas de métacognition. Il s’agit d’un processus par lequel la personne connaît ou apprend à connaître ses propres mécanismes de fonctionnement et à décrire sa manière d’entrer (ou pas) en contact avec les autres, de prendre des décisions ou de résoudre des problèmes. La métacognition permet également de prendre conscience que les autres ne fonctionnent ni ne pensent nécessairement de la même manière que soi.




La cohérence centrale

« Les individus ayant un développement ordinaire ont tendance à interpréter les stimuli de manière globale, en tenant compte du contexte. En revanche, les personnes avec autisme ont davantage tendance à voir le monde de façon fragmentée. Elles établissent moins vite une cohérence dans ce qu’elles observent. En raison du manque de cohérence centrale, elles perçoivent le monde comme un chaos. Ces personnes cherchent la sécurité dans des actes répétitifs et sont en quête de routines et de structures. Les personnes atteintes d’autisme n’ont pas la propension naturelle à regrouper de façon cohérente de vastes quantités d’informations concernant les événements, les objets, les gens et les comportements. Elles peuvent donc avoir une vague idée de la pensée de l’autre, mais jamais en comprendre tous les éléments. Toute personne doit traiter à tout moment des quantités importantes d’informations. Nous arrivons à le faire grâce à notre capacité de cohérence centrale. Les personnes atteintes d’autisme ont clairement des difficultés pour traiter toutes les informations en même temps. Elles s’en tiennent à ce qu’elles connaissent et sont réticentes face aux changements. Elles rencontrent également des difficultés à transposer dans une nouvelle situation ce qu’elles ont appris par ailleurs20. » Ces définitions et descriptions sont régulièrement avérées également pour l’autisme Asperger.




L’empathie

Il s’agit de la capacité à comprendre les sentiments des autres sans les vivre soi-même. Pour cela, il faut :


	pouvoir adopter la perspective et le point de vue des autres ;


	prendre part et comprendre leurs états d’âme ;


	pouvoir réagir de manière émotionnellement adaptée.




Ces trois exigences sont plus difficiles pour les personnes avec autisme que pour les autres. En général, les personnes avec autisme ne reconnaissent pas suffisamment les expressions émotionnelles des autres personnes. Elles perçoivent moins le visage comme un ensemble et associent souvent les émotions aux détails de l’expression émotionnelle.




Les soft skills

Ce sont les psychologues Peter Salovey et John Mayer qui, en 1990, ont commencé à évoquer le concept d’intelligence émotionnelle. C’est ensuite au tour de Daniel Goleman, psychologue américain, de le populariser en 1995 avec son best-seller L’intelligence émotionnelle. Ce concept recouvre le fait d’« être capable de reconnaître, de comprendre et de maîtriser ses propres émotions, tout en composant avec celles des personnes qui nous entourent ».

Ce sont donc des compétences, le plus souvent acquises en dehors de la sphère scolaire ou universitaire. On peut traduire le terme soft skills par « compétences humaines » ou « compétences comportementales ». Il est généralement utilisé au pluriel puisqu’il est assez rare de n’évoquer qu’une seule de ces compétences.

Le monde de l’entreprise a évolué et évolue en permanence, ainsi que ses exigences et ses contraintes. Le QI, les compétences et les formations ne suffisent plus. Pour chacun, on demande de démontrer des soft skills telles que l’initiative, l’empathie, l’adaptabilité ou la capacité à convaincre. On trouve également parmi les soft skills :


	l’intelligence émotionnelle ;


	la résolution des problèmes ;


	la communication ;


	la gestion du temps ;


	la gestion du stress ;


	l’audace ;


	la motivation.







La pragmatique

C’est l’utilisation du langage dans un contexte social. Les personnes avec une bonne pragmatique basent le contenu et le style de leur communication sur le contexte de la situation et sur les besoins de l’interlocuteur. Elles ne saluent pas le PDG de leur entreprise d’un : « Salut, comment tu vas ? »

La bonne pragmatique est liée au déchiffrage des signaux non verbaux. Et l’on sait que ce que les personnes communiquent, volontairement ou pas, de leur état interne vient de leurs expressions faciales, du ton de leur voix, de leur posture et de leurs gestes.
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