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jour après jour, de comprendre 
qui ils sont et de quoi est fait le monde 
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et professionnels de santé qui les aident dans ce sens.
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			Je dédie ce livre à Ron, Judy et Megan Barron, 
ces êtres exceptionnels que sont mon père, ma mère et ma sœur.

			Sean Barron

		


		
			Introduction

			Codes sociaux : Recommandations, normes, exigences, attentes, coutumes et lois, écrites et non écrites, exprimées ou inexprimées qui reflètent les attitudes, les valeurs, les préjugés et les peurs d’une société, et déterminent les rôles que nous endossons et les mesures que nous prenons, lors de nos interactions avec autrui, qu’il s’agisse d’individus ou de groupes. 

			*

			Remerciements des première et deuxième éditions

			Nous tenons à remercier Veronica Zysk pour ses précieux conseils et le travail acharné qu’elle a fourni afin que ce projet puisse aboutir. Nous remercions également Wayne Gilpin, président de la maison d’édition Future Horizons Inc. lors de la première édition de cet ouvrage, qui est à l’origine de ce livre. Nous lui sommes reconnaissants d’avoir fait preuve de tant de clairvoyance et de nous avoir permis d’intégrer la famille de Future Horizons Inc.  Bien que Wayne ne soit plus de ce monde, il nous tient à cœur de perpétuer son combat : permettre aux gens de mieux appréhender l’autisme et le Syndrome d’Asperger, mais également les difficultés auxquelles sont confrontés les individus qui en sont porteurs, ainsi que leurs victoires. Comme Wayne disait souvent : « Gardez le sourire ! » 

			Note aux lecteurs

			Trois personnes ont apporté leur contribution à la version finale du livre. Les passages rédigés par Temple et Sean sont identifiés par leur nom au fil des chapitres. C’est à Veronica Zysk que nous devons le reste du texte qu’elle a créé en notre nom, avec notre aide. C’était un vrai travail d’équipe. 

			Nous croyons en l’utilisation d’un langage axé sur la personne plutôt que sur la déficience, c’est pourquoi nous avons fait le choix d’intégrer ce style dans le livre. Cependant, il est des passages où nous avons jugé qu’il était lourd ou superflu de recourir à ce type de langage et le lecteur remarquera que nous avons employé le terme « autiste ». Loin de nous l’intention de nous montrer irrespectueux.

			Nous avons également décidé d’utiliser principalement le genre masculin plutôt qu’« il/elle » ou encore « lui/elle ». Le terme « enseignant » fait ici référence à quiconque accompagne ou a une influence sur les personnes avec autisme. Il ne se limite en aucun cas au système éducatif scolaire ou universitaire ; professionnels et parents sont tous nos professeurs également. Les idées présentées dans ce livre, sauf mention contraire, s’appliquent aussi bien aux filles qu’aux garçons.

			Pour finir, en raison de la structure du livre, plusieurs « voix » se mêlent dans chacun des chapitres. Certes, les deux premiers chapitres sont rédigés à la première personne étant donné que nous avons chacun écrit le nôtre, mais pour ce qui est du reste de l’ouvrage, il fait état de nos réflexions et de nos idées communes. C’est pour cette raison que nous avons opté pour la troisième personne quand nous le jugions nécessaire.

			Note aux lecteurs de la seconde édition 

			Le contenu et l’organisation de cette seconde édition restent globalement inchangés, à deux exceptions près :

			1) Temple et Sean ont ajouté certains éléments liés aux changements d’ordre perceptif qu’ils ont vécus au cours de ces douze dernières années, depuis la parution de la première édition en 20051. L’intégralité du nouveau contenu a été incorporée au texte publié dans la première édition de cet ouvrage. 

			 

			2) De l’avis de certains lecteurs, il aurait été judicieux que notre réviseur omette toute répétition de faits évoqués auparavant dans le livre. Nous avons refusé pour deux raisons : tout d’abord, nous partons du principe que tout le monde ne lit pas nécessairement un livre d’un seul trait, du début à la fin. C’est d’ailleurs rarement le cas. Ensuite, il peut s’avérer utile de répéter les choses afin que les individus avec autisme, qui traitent l’information à leur manière, « entendent » et comprennent tout ce qui, selon nous, revêt une importance réelle.

			Lorsque notre éditeur, Wayne Gilpin, nous a soumis l’idée d’écrire ensemble un livre sur les règles non écrites des interactions sociales, nous avons été séduits malgré une certaine appréhension. « Il est utile », a-t-il affirmé, « de partager avec la communauté des autistes les années collectives de sagesse de deux individus brillants et à l’aise au contact des autres, qui se sont battus contre l’autisme et ont su dépasser les problèmes que cette condition génère. Vous avez tous deux une connaissance et une expérience approfondies en matière de fonctionnement social et nous sommes désireux de savoir comment vous êtes parvenus à vous métamorphoser en êtres sociaux ».

			D’un point de vue logique et intellectuel, nous étions tous les deux d’accord avec les arguments de Wayne. Il est vrai que l’idée d’aider les neurotypiques à mieux comprendre les personnes atteintes de troubles du spectre autistique, en mettant particulièrement l’accent sur notre façon de penser et son impact sur notre relation à l’autre, nous paraissait fabuleuse. Nous étions à même de réfléchir aux leçons et autres expériences délicates qui avaient contribué à notre compréhension du monde social. En outre, rédiger un tel livre était d’autant plus tentant que c’était une façon pour nous d’enrichir le monde en laissant derrière nous une trace de nos réflexions sur un sujet omniprésent dans l’esprit des parents, des enseignants, des « aidants » et des personnes porteuses d’autisme.

			À l’époque où nous avons accepté d’écrire ce livre, nous étions à mille lieues d’imaginer à quel point il serait le reflet de notre propre quête de compréhension sociale.

			Même si la tâche qui nous incombait était on ne peut plus claire, il s’avérait difficile de traduire des idées en actions. Plus nous réfléchissions au contenu du livre et moins nous savions quelle direction emprunter. Il suffisait que nous évoquions une règle non écrite pour qu’une multitude d’exceptions apparaissent sans tarder. Nous étions alors en proie à une anxiété et un découragement grandissants. En effet, le projet s’apparentait de plus en plus à une gigantesque métaphore du parcours qui nous avait menés, de l’enfance à l’âge adulte, à une bonne maîtrise des codes sociaux. Ces derniers, ainsi que l’exposition au monde social, ne posent aucun problème au début par leur clarté et leur simplicité : enfants, on nous enseigne qu’il ne faut pas parler la bouche pleine ou qu’il faut lever la main en classe avant de prendre la parole. Il s’agissait de règles concrètes, qui définissaient la façon dont nous devions nous comporter. Et il était relativement facile de savoir si nous les respections ou non. Telle était également l’idée de départ de ce livre : parler de certaines règles non écrites apprises en cours de route. Cependant, Cependant, à mesure que l’on s’immerge dans des situations sociales et que la quête de la compréhension sociale s’intensifie, ces règles s’entremêlent et deviennent complexes. L’interprétation de ce qu’il convient de faire ou de dire n’en est alors que plus subtile et les règles deviennent vite équivoques. Plus nous échangions à propos du livre, plus nous sombrions dans un royaume aux limites floues où les exceptions étaient plus nombreuses que les règles. Chaque pas en avant entraînait un amenuisement de notre faculté de comprendre. 

			Fort heureusement, un guide nous est apparu sous les traits de notre éditrice, Veronica Zysk, et nous nous sommes tous deux vu remettre un flambeau qui a illuminé notre chemin. De nombreuses discussions nous ont enfin permis de structurer nos pensées et d’organiser les idées que nous souhaitions ex­primer dans notre œuvre. Il est vite devenu évident que le concept initial de notre livre, à savoir évoquer la myriade de règles non écrites parfois mystérieuses des interactions sociales, était d’une telle ampleur qu’aucun de nous ne savait ni par où commencer ni comment achever le projet. Il s’agissait là d’une entreprise titanesque en termes de fonctionnement exécutif et il convient d’admettre que ce n’est pas le point fort de la majorité des personnes avec autisme. Dès lors que notre éditrice a ébauché l’idée on ne peut plus logique de décomposer le travail en petites étapes plus faciles à gérer, d’immenses icebergs d’anxiété et de stress se sont mis à dégeler.

			 

			Mais surtout, alors que nous nous remémorions la manière dont notre prise de conscience d’autrui s’était révélée au fil des ans, notre éditrice a commencé à souligner plusieurs bulles de pensée communes remontées à la surface de notre conscience. Pour notre cerveau jusqu’alors habitué à la quête du détail, de plus vastes concepts ont peu à peu pris sens. Certains codes sociaux spécifiques, plus insignifiants, sont soudain tombés sous l’égide de catégories plus vastes qui décrivaient les comportements sociaux. Le caractère primordial de l’ensemble de ces règles non écrites était à la fois intéressant et instructif pour nous, en ce sens qu’elles étaient applicables quels que soient les situations et les domaines, à la maison aussi bien qu’à l’école et au sein de la communauté, dans toutes les tranches d’âge et dans toutes les cultures. Elles ont fini par se fondre pour donner lieu aux dix règles non écrites que vous trouverez dans cet ouvrage. La singularité de la pensée autistique consistant à capturer les détails sans percevoir la globalité nous est apparue plus que jamais évidente lorsque nous nous sommes mis à rédiger ce livre.

			Dès les premiers mois, alors que nous étions en proie au découragement, Sean a résumé de manière concise les difficultés que nous éprouvions à recenser les règles non écrites des relations sociales : « Il y a d’un côté le monde des neurotypiques et de l’autre, le monde de la personne porteuse d’autisme. Notre vision et notre compréhension du monde n’ont rien à voir avec votre processus de réflexion et pourtant on nous demande de nous conformer à vos règles. Pour vous, la compréhension des situations sociales est innée, ce qui n’est pas le cas pour nous. Lorsque vous me demandez de recenser les codes sociaux non écrits qui nous aident à établir des relations ou au contraire constituent un obstacle dans ce sens, c’est un peu comme si vous souhaitiez que j’écrive un livre sur les codes non écrits des Français. Je ne suis pas français ; je n’ai jamais baigné dans cette culture et je ne connais pas leurs codes. La même logique s’impose ici. »

			La vie sait pallier les manques et une fois le livre achevé, nous avons bouclé la boucle et réalisé qu’effectivement nous avions tous deux une connaissance plus riche et plus complète des règles non écrites des interactions sociales que lorsque nous étions plus jeunes. Toutes les choses que nous avions à dire allaient immanquablement apporter un éclairage nouveau sur la façon de travailler avec les personnes atteintes de troubles du spectre autistique. Mais notre plus grande découverte aura sans nul doute été la nette différence entre les chemins qui nous ont menés l’un et l’autre à cette compréhension des situations sociales.
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			Il est évident que nous avons chacun emprunté un parcours différent vers la compréhension sociale et que la vision que nous avons du monde aujourd’hui est teintée par une perspective sociale différente. Manifestement, il existe plusieurs chemins permettant d’accéder à la prise de conscience d’autrui, de rejoindre le monde ; il y a autant de voyages possibles que de personnes porteuses d’autisme. Mais les informations hors contexte n’ont que peu de valeur, c’est pourquoi nous avons décidé de commencer ce livre en racontant notre propre histoire, à la fois pour préparer le terrain en vue des remarques que nous ferions plus tard à propos des dix règles non écrites, mais aussi pour illustrer les contextes bien distincts dans lesquels nous avons grandi et la façon différente dont notre cerveau traite l’information et l’expérience qui nous est propre.

			Il serait utile que les parents et les enseignants désireux d’apprendre les « compétences sociales » aux enfants avec autisme prennent connaissance de notre expérience sociale respective car s’en inspirer peut être un bon point de départ. En plus d’apporter des éclaircissements sur le mode de pensée et d’apprentissage de l’enfant autiste, nous évoquons tout ce qui contribue de manière innée à la qualité et à la nature de sa prise de conscience d’autrui. Si l’on considère les enfants appartenant à une première catégorie, que nous appellerons A, leur sentiment d’appartenance au monde, leur bonheur seront sans doute systématiquement conditionnés par un fonctionnement analytique et logique. Ils sont davantage axés sur des activités intellectuelles que sur ce qui touche aux émotions. La plupart de ces enfants sont doués d’une grande intelligence et peuvent facilement se plonger de manière obsessionnelle dans des activités ou autres apprentissages sans plus prêter la moindre attention au monde qui les entoure. Pour eux, véritables « petits scientifiques » du continuum, données et chiffres, problèmes et schémas, représentent le rêve absolu. La conscience de soi et le sentiment d’appartenance à une communauté sont étroitement liés à ce qu’ils font plutôt qu’à ce qu’ils ressentent. Ils sont amis avec des personnes qui partagent les mêmes intérêts qu’eux. Concentrons-nous à présent sur les enfants appartenant à une seconde catégorie, que nous appellerons B. Contrairement aux premiers, ils ressentent les émotions dès le début et sont capables de les exprimer, même si, dans un premier temps, ils ne le font pas de manière appropriée. C’est à travers elles qu’ils manifestent leurs besoins et leurs désirs. Grâce à leur soif de contact socio-émotionnel, ils se font une idée du monde dans lequel ils évoluent et la seule perte de synchronisation avec cet univers les affecte au plus haut point. Ils sont animés par les émotions et sont très démonstratifs sur le plan affectif. Ces enfants-là ont une réelle envie d’avoir des amis, des pairs avec lesquels ils puissent développer des liens émotionnels forts. À leurs yeux, le lien social est motivant en soi, mais il est très difficile pour eux de gérer la déferlante émotionnelle qu’ils doivent affronter pour garder la tête hors de l’eau.

			Temple a été diagnostiquée autiste sévère très tôt. Elle n’avait pas tout à fait quatre ans lorsqu’elle a prononcé ses premiers mots et les colères étaient récurrentes chez elle en raison de ses problèmes sensoriels à la fois auditifs et tactiles. Quand elle se retrouvait seule, son activité favorite consistait à examiner les fibres du tapis ou encore à regarder les grains de sable qu’elle faisait glisser entre ses doigts, inlassablement. Sa déficience était suffisamment grave pour qu’elle soit placée en établissement, mais sa mère refusa un tel avenir pour sa fille. Néanmoins, Temple était de nature curieuse et inventive. Elle était très motivée pour partir à la découverte de son environnement. C’était un monde de projets et de constructions en tous genres. Elle se voulait détective et avait envie de comprendre le fonctionnement de « la vie ». Elle avait une forte perception du soi, très positive, qui s’était construite progressivement grâce à ce qu’elle avait fait, mais aussi grâce aux nombreuses expériences auxquelles sa mère l’avait exposée et au contexte dans lequel elle avait appris. Elle avait de vraies relations amicales développées sur des intérêts communs. Ce n’est qu’à l’adolescence qu’elle a commencé à ressentir un décalage par rapport aux jeunes de son âge. À ce moment déjà, elle était dotée d’atouts majeurs tels qu’une bonne confiance en soi et une pensée flexible ; elle savait aussi se montrer créative et déterminée. Grâce à ces fondations solides, elle est parvenue à tenir bon face aux séismes générés par les malentendus communicationnels qui menaçaient à tout moment d’anéantir son monde. Mais c’est surtout ce que faisait Temple qui la caractérisait. Comme nous le savons tous, Temple « pense en images » et son cerveau fait preuve d’une grande logique pour traiter les informations. Temple a une pensée visuelle et logique. Elle est aujourd’hui Professeur des Universités et conceptrice de matériel d’élevage. En outre, c’est une auteure accomplie et défend avec ferveur les droits des personnes avec autisme.

			Le voyage de Sean, quant à lui, a été très vite marqué par un profond sentiment d’isolement. La peur et l’état d’anxiété étaient chez lui fortement enracinés. Toutes ces caractéristiques se manifestaient à travers un schéma de pensée rigide, des conduites répétitives et des routines qu’il ne fallait surtout pas contrarier. C’est en 1965, à l’âge de quatre ans, que Sean a été diagnostiqué autiste. Les critères diagnostiques de l’époque ne le plaçaient pas, au même titre que Temple, dans la catégorie « autisme de haut niveau » et, tout comme Temple, il présentait un retard de langage et souffrait de troubles sensoriels. Il avait trois ans lorsqu’il a dit ses premiers chiffres et ses premières lettres et il a fallu attendre encore un an pour l’entendre prononcer d’autres mots. Aux dires de sa mère, il récitait – liste des capitales, des fréquences radio – plus qu’il ne communiquait. Il n’établissait pas de contact visuel et avait beaucoup de mal à filtrer des sons extérieurs aussi inoffensifs que la sonnette de la porte, si bien qu’il donnait l’impression d’ignorer ses parents et les autres adultes autour de lui alors qu’en réalité, tous les sons rivalisaient de génie pour attirer son attention. Chez lui, le seuil de tolérance à la douleur était très élevé, mais il y a des sensations qu’il ne supportait pas, comme par exemple s’asseoir dans une baignoire, qu’on lui touche la tête, qu’on lui lave les cheveux ou encore qu’on les lui peigne. Certains des troubles sensoriels dont il souffrait se sont prolongés dans une certaine mesure jusqu’à ce qu’il ait une vingtaine d’années. 

			Comme vous le lirez, les émotions de Sean dictaient sa conduite. C’était comme s’il habitait « dans un monde imaginaire qu’il s’était créé », dans un brouillard d’autisme tellement dense que rien n’existait au-delà de ce brouillard. C’était un garçon solitaire qui ne s’intéressait qu’aux choses qu’il connaissait déjà, mais qu’il aimait à s’entendre répéter. Ordre et sérénité n’étaient concevables que dans un environnement immuable. En conséquence, des règles étranges régissaient ses interactions quotidiennes. C’était un monde horrible et effrayant sur lequel il n’avait aucun contrôle. S’il arrivait qu’une de ses attitudes lui procure ne serait-ce qu’un moment de répit, elle devenait son filin de sécurité. Il est intéressant de noter que les seules questions qu’il posait avaient trait à l’heure (« À quelle heure est-ce qu’elle arrive ? »). Lorsqu’il y avait quelque chose qu’il ne comprenait pas ou ne savait pas faire tout seul, jamais il ne faisait appel à qui que ce soit. Certaines de ses difficultés ont persisté jusqu’à l’âge adulte et il aura fallu un certain temps avant qu’il soit capable de demander de l’aide.

			Même si Sean semblait indifférent à l’égard de ses parents et de son entourage, il portait en lui le germe du contact affectif que l’on retrouve à des degrés divers chez les personnes porteuses d’autisme. Avec le recul, nous avons bien conscience qu’il était doté d’une grande capacité à développer des liens émotionnels. En revanche, il était incapable de se mettre mentalement à la place des autres, d’être flexible dans sa façon de penser. Il était dépourvu de théorie de l’esprit, cette faculté à adopter le point de vue d’autrui. Chacune de ses bévues sociales était un coup porté à une estime de soi déjà bien fragile ; chaque malentendu apportait une preuve supplémentaire que quelque chose ne fonctionnait pas correctement chez lui, qu’il n’était pas quelqu’un de « bien ». Il était centré sur lui-même, non pas par choix, mais à cause de son autisme. Il était souvent trop difficile pour lui de gérer la peur et l’anxiété liées à la vie de tous les jours. Il ne parvenait que rarement à contenir sa colère, ce qui avait pour conséquence de le faire sombrer encore davantage dans les affres du désespoir. Malgré tout cela, Sean mène aujourd’hui une existence autonome et exerce le métier de journaliste. En outre, il a des relations sociales et des centres d’intérêt très variés.

			Alors que nous travaillions sur cet ouvrage, la perspective totalement différente de Temple et de Sean régissait clairement nos schémas de pensée et nos comportements. Temple avait une manière très analytique d’aborder la vie et le livre par le biais de recherches, de discussions, d’évaluations, de résolutions de problèmes et d’atteinte d’objectifs. Sa contribution révèle des évènements et des idées qui retracent l’acquisition des compétences inhérentes à son bon fonctionnement social, mais aussi le déroulement logique et méthodique de sa vie et l’évolution progressive de ses réflexions et perspectives sur la prise de conscience d’autrui.

			Par ailleurs, la vie de Sean est, au même titre que ses écrits, empreinte d’émotions. On retrouve, dans chacun des chapitres, la peur et le désir qu’il a pu éprouver, l’anxiété et le plaisir qu’il a pu ressentir, d’abord dans sa lutte contre l’autisme puis une fois entré dans l’univers nébuleux des interactions sociales.

			Nos différences sont à la fois subtiles et manifestes. Elles proviennent autant de notre environnement et de notre éducation que de nos particularités physiologiques respectives. 
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					Les chercheurs en neurosciences ont découvert que les caractéristiques de l’autisme se manifestent lorsque les connexions neuronales entre les différentes parties du cerveau ne se mettent pas en place. Le cortex frontal est la région la plus affectée alors que la partie postérieure du cerveau, là où les souvenirs sont stockés, ne subit généralement aucun dommage. Ils ont également constaté une anomalie des régions cérébrales impliquées dans le traitement de la reconnaissance visuelle des signaux émotionnels. La variabilité des « erreurs de câblage neuronal » expliquerait pourquoi les comportements et les sentiments peuvent être si différents d’une personne porteuse d’autisme à l’autre et pourquoi Sean et Temple sont ce qu’ils sont. J’ajouterai que le caractère intrinsèque de chacun entre bien évidemment en jeu, comme c’est d’ailleurs le cas pour tous les individus, qu’ils soient porteurs d’autisme ou pas.

				

			

			Deux parcours très différents nous ont pourtant menés à la même destination : nous sommes devenus des adultes indépendants et exerçons un métier gratifiant. Qui plus est, nos relations personnelles nous relient aux autres et nous donnent un véritable sentiment d’appartenance.

			Il convient de parler de continuum autistique et les personnes avec autisme constituent une population diversifiée dotée de sa propre culture. Comme dans toute culture, nous avons des normes sociales, des règles non écrites et un état d’esprit bien à nous. Et pourtant, les personnes porteuses d’autisme n’ont d’autre choix pour survivre que de baigner au quotidien dans une culture qui n’est pas la leur et qui met l’accent, souvent avec acharnement, sur la conformité plutôt que sur le respect de la diversité culturelle. Dans ces conditions, il est extrêmement difficile pour nous d’évoluer normalement dans le monde qui nous entoure sans nous laisser gagner par la dépression et l’anxiété.

			Nous nourrissons l’espoir qu’à travers cet ouvrage, tous les individus, qu’ils soient neurotypiques (NT) ou porteurs d’autisme, puissent mieux se comprendre et se prennent davantage en considération les uns les autres. Pour ce faire, le meilleur moyen est, selon nous, de vous faire savoir comment nous envisageons les relations sociales, car c’est ainsi qu’il est possible de porter un regard nouveau sur l’autre. Nous pourrions énumérer une foule de normes sociales non écrites, présenter des centaines d’exemples marquants de comportements sociaux appris par nos soins de manière efficace et bien organisée, mais nous doutons que cela laisse une trace indélébile chez les neurotypiques qui doivent avant tout comprendre ce que c’est que d’être « dans notre tête » et d’entendre les discussions que nous avons avec nous-mêmes au sujet des gens que nous côtoyons et des situations que nous vivons. Pour avoir des relations sociales de qualité, il faut être capable d’adopter le point de vue de l’autre. La plupart du temps, il s’agit d’apprendre à la personne avec autisme à adopter le point de vue du neurotypique. Au fil des pages, nous avons voulu inverser la tendance en exposant au lecteur notre manière d’appréhender les relations sociales. Nous espérons que ce livre apportera les éclaircissements nécessaires à une meilleure compréhension de chacune des deux cultures.

			Cela fait des millions d’années que nous partageons cette planète et pourtant, notre prise de conscience d’autrui n’en est qu’à ses balbutiements. Nous pourrions acquérir des compétences afin d’apprendre à vivre ensemble en parfaite harmonie et dans le respect de l’autre. Si notre palette de couleurs est suffisamment riche, nous pourrons alors dessiner un monde plus beau. Nous avons tant à partager.

			 

			Si nous voulons enrichir notre civilisation 
pour que des valeurs contradictoires puissent y coexister,
nous devons embrasser l’humanité dans toute sa diversité et produire un tissu social moins arbitraire 
dans lequel chacun aura sa place.
Margaret Mead

			 

			Temple Grandin & Sean Barron
Juillet 2005
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			Mise à jour de l’introduction dans la seconde édition

			Depuis la parution de la première édition de ce livre, nous avons observé une évolution qu’il nous faut mentionner. Il s’agit de la comorbidité très nette entre le Trouble Déficit de l’Attention/Hyperactivité (TDAH) et le Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA). Au cours des 10 dernières années, la façon dont l’autisme et le Syndrome d’Asperger sont perçus par le corps médical et le monde de l’enseignement a considérablement changé. À l’époque où Temple et Sean sont nés, tout enfant en décalage avec ses pairs, présentant des troubles sévères de la communication verbale et du comportement, était diagnostiqué autiste. Ce n’est qu’en 1994, date de parution de la quatrième édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-IV), que les milieux professionnels ont reconnu officiellement le Syndrome d’Asperger (SA), une forme d’autisme avec un potentiel intellectuel « plus élevé ». Ainsi, le SA décrivait les enfants qui ne présentaient pas de troubles particuliers de la communication verbale – ils s’exprimaient d’ailleurs souvent très bien - et qui se trouvaient en proie à des difficultés émotionnelles, sociales et comportementales moins sévères. Toutefois, le diagnostic dépendait largement des connaissances et de l’expérience du professionnel auquel un enfant était confié. Le plus terrible était que, malgré des troubles sensoriels importants et une difficulté manifeste à interagir avec autrui, la condition autistique des individus dont la communication verbale était normale ou quasi normale n’était pas diagnostiquée avant l’âge de sept ans ou plus, âge auquel les problèmes relationnels avec les pairs neurotypiques et les troubles du développement passent difficilement inaperçus. 

			C’est à cette période que la confusion entre TSA et TDAH est apparue. Parents et professionnels avaient un mal fou à distinguer les symptômes propres à chacun des deux troubles. Les traits caractéristiques du syndrome d’Asperger apparaissaient également chez des enfants ayant reçu  auparavant le diagnostic de TDAH. Les enfants présentant un TDAH recevaient un nouveau diagnostic : celui du SA. Les chercheurs en prirent bonne note et les études se mirent à fleurir quant au lien génétique éventuel entre les deux troubles (Lichtenstein, P. et al. 2010 ; Reierson, A. 2008 ; Ronald, A. et al. 2008).

			Puis en 2013, les critères de diagnostic de l’autisme/SA furent à nouveau chamboulés avec la parution du DSM-V. Il n’était désormais plus question de diagnostics distincts entre autisme, SA et TED-NS. Une condition les a remplacés : le trouble du spectre de l’autisme (TSA). Il se caractérise par des difficultés importantes dans deux domaines (la communication et les interactions sociales ; les comportements, activités et intérêts restreints ou répétitifs) et trois niveaux de sévérité pour chacun des domaines.

			Des recherches récentes ont confirmé l’influence génétique dans la comorbidité entre TSA et TDAH sans retard de langage (Antshel et al., 2016 ; Grzadzinski, Dick, Lord, & Bishop, 2016 ; Grzadzinski et al., 2011 ; Reiersen, A., 2011). Parents et professionnels constatent que les deux domaines requérant une attention toute particulière dans les différentes prises en charge sont l’interaction sociale et la dimension sensorielle du trouble en raison des difficultés qu’elles génèrent pour les individus porteurs d’autisme. Nous encourageons donc tout adulte concerné (TSA ou TDAH) à lire les informations exposées dans cet ouvrage afin d’appréhender au mieux les différences de fonctionnement de notre cerveau lorsqu’il s’agit pour nous de traiter les situations tant sociales qu’émotionnelles auxquelles nous devons faire face chaque jour.

		


		
			1 Deux perspectives 
sur la « pensée sociale »

		


		
			Chapitre 1 

			Mon travail, 
c’est toute ma vie

			Temple Grandin

		


		
			 

			Quand j’étais petite, j’avais beaucoup d’admiration pour Superman et Lone Ranger. Ces séries télévisées avaient le mérite de différencier clairement le bien du mal. Les gentils affrontaient les méchants et gagnaient toujours à la fin. Je comprenais les messages qu’elles véhiculaient parce que leurs valeurs étaient très claires. Pour apprendre ce qu’étaient le bien et le mal, il a fallu que je vive des situations concrètes de ce qui était bien et mal : ne fais pas aux autres enfants ce que tu n’aimerais pas qu’ils te fassent. Une règle que j’ai comprise est qu’« on ne guérit pas le mal par le mal ». Par exemple, à quoi bon casser le jouet d’un autre enfant sous prétexte qu’il a cassé le nôtre ?

			Le code de bonne conduite de Roy Rogers, alias le cowboy chantant, représentait un autre règlement qui me semblait logique. Les règles que Roy appliquait aux westerns s’avéraient être les règles des années 1950, lorsque j’étais enfant.

			
				
					
						Règles du club des cavaliers de Roy Rogers

					

					• Soyez toujours propres et soignés.

					• Soyez aimables et polis.

					• Obéissez toujours à vos parents.

					• Protégez les plus faibles et aidez-les.

					• Soyez courageux, mais ne prenez jamais de risques.

					• Travaillez dur et apprenez autant de choses que possible.

					• Soyez gentils avec les animaux et prenez soin d’eux.

					• Finissez votre assiette et ne gâchez pas la nourriture.

					• Vénérez Dieu et allez régulièrement au catéchisme.

					• Respectez à tout moment notre drapeau et notre pays.

				

			

			Dans les années 1950, notre société était bien plus simple et mieux structurée. À cette époque, il était d’usage de respecter les règles propres à notre culture, ce qui n’est plus le cas de nos jours. À l’issue de mes conférences à l’intention des parents et des professionnels en contact avec les personnes autistes, on me demande souvent : « Temple, comment en êtes-vous arrivée là ? À quoi est due votre belle réussite professionnelle et comment êtes-vous parvenue à vous faire des amis et à être complètement autonome dans la vie ? » Bien entendu, la réponse à ce type de questions n’est jamais simple étant donné que la personne que je suis aujourd’hui n’a absolument rien à voir avec celle que j’étais il y a quarante ans, dix ans ou même cinq ans. Ce n’est pas comme si la compréhension des situations sociales avait cessé d’être un mystère pour moi à un âge chronologique précis, rien qu’en appuyant sur un bouton. Si ces mêmes parents m’avaient rencontrée à la fin du lycée, ils auraient certainement eu une tout autre impression. Je vais avoir soixante-dix ans ; autant dire que j’ai eu quelques années pour apprendre de mes expériences ! On ne peut donc pas me comparer à un enfant de cinq ou dix ans qui n’en est qu’à ses premiers pas en matière de compréhension sociale.

			Toutefois, après avoir rassemblé les données utiles à la rédaction de cet ouvrage et après avoir évalué où en est ma compréhension des situations sociales aujourd’hui par rapport à ce qu’elle était à différentes étapes de ma vie, je dois dire qu’il y a effectivement des éléments qui ont contribué à ma réussite :

			• J’ai grandi dans les années 1950 et 1960.

			• Ma vie de famille était structurée.

			• J’étais inventive et de nature curieuse.

			• Mes parents et professeurs avaient placé beaucoup d’espoir en moi.

			• Les règles de conduite étaient clairement définies et je devais systématiquement assumer les conséquences de chacun de mes manquements.

			• J’avais une bonne estime de moi et une forte motivation interne.

			Certains de ces composants sont internes, d’autres externes. Certains peuvent s’appliquer à d’autres enfants et adultes porteurs d’autisme alors que d’autres ne représentent peut-être que les traits de personnalité qui sont les miens depuis ma naissance.

			Mon enfance dans les années 1950 et 1960

			Avec le recul, je dirais que je suis le produit de mon propre environnement. La structure sociale des années 1950 et 1960 était bien plus simple qu’elle ne l’est aujourd’hui. La cellule familiale était solide, les gens faisaient plus volontiers preuve de respect et nous savions précisément quel comportement adopter dans telle ou telle situation. On apprenait aux enfants à bien se tenir et à respecter les autres. Et puis on les encourageait à faire de bonnes actions au sein de la communauté.

			Quand j’étais jeune, je souffrais de graves troubles du comportement. Je les ai d’ailleurs décrits dans mes livres Emergence : Labeled Autistic et Penser en images. Ma mère y fait également allusion dans son livre, A thorn in my pocket. Malgré cela, ma mère n’a jamais accepté que ma condition serve d’excuse et m’empêche de me comporter de manière appropriée en société. Déjà quand j’avais six ans, lorsque nous dînions en famille, je devais bien me conduire et me plier aux règles familiales. Pour n’en citer qu’une, je n’avais pas le droit de mettre la pagaille dans la salle de séjour. À cette époque, tous les enfants devaient être polis et dire « s’il vous plaît » et « merci », surtout les enfants de la famille Grandin. Tout le monde partait du principe que j’allais, sans l’ombre d’un doute, apprendre ces compétences sociales.
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			Ma mère exerçait une discipline rigoureuse qu’elle mettait en application avec constance. Elle me connaissait bien et était à même de décrypter chacun de mes comportements. J’ai probablement hérité d’elle certaines de mes capacités d’analyse qui m’ont aidée tout au long de ma vie. Elle savait faire la part des choses entre les accès de colère dus à la fatigue, les situations de surcharge sensorielle (qui n’occasionnaient aucune suite malencontreuse) et les moments où je n’en faisais qu’à ma tête, où je « faisais ma Temple ». J’étais une enfant obstinée ; l’autisme n’avait pas altéré mon aptitude naturelle on ne peut plus neurotypique à tester les limites afin de voir jusqu’où je pouvais aller impunément.

			L’une des raisons pour lesquelles elle s’appliquait si fortement à faire évoluer mon comportement était qu’elle voulait prouver à mon père, ainsi qu’à notre médecin, qu’il n’était pas nécessaire de me placer en institution. 
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					Dans les années 1950 et 1960, la connaissance de l’autisme n’était pas très approfondie et la théorie de Bruno Bettelheim selon laquelle l’autisme était causé par des mères tant indifférentes qu’insensibles représentait une menace considérable qui pesait sur nos têtes tel un ciel bas et lourd. En son for intérieur, elle savait que j’étais capable d’apprendre, dans la mesure où les connaissances que je devais assimiler me tenaient à cœur. Elle a tout fait pour que je ne sois pas placée en institution et ça n’a pas été chose facile.

				

			

			L’environnement dans lequel j’ai grandi était propice aux interactions sociales et à la création de liens amicaux. En ce temps-là, nous ne nous livrions pas à des activités solitaires des heures durant, ce qui s’avère être une très bonne chose pour favoriser le développement d’un enfant autiste. Ainsi, plutôt que de passer le plus clair de notre temps seuls à nous abreuver d’émissions télévisées, de films en DVD ou de jeux vidéo, nous nous attachions à réaliser des choses telles que des cerfs-volants ou des maquettes d’avions. Nous privilégiions les activités de plein air et aimions jouer aux jeux de société et aux cartes. Ces activités m’ont appris à attendre mon tour pour jouer puis à céder ma place. À l’âge de cinq ans, je fabriquais déjà des choses avec du carton, toute seule dans ma chambre.. 
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					Les activités de plein air ont un effet de renforcement irréfutable. Elles permettent de développer l’estime de soi et offrent autant d’occasions de s’exercer à de multiples compétences, qu’elles portent sur le langage, l’autorégulation sensorielle ou les processus permettant le contrôle du comportement.

				

			

			Il m’arrivait de m’occuper toute seule mais la plupart du temps, mes sœurs et moi nous retrouvions autour d’activités partagées ; je jouais également avec la nourrice ou d’autres enfants. C’était un cadre idéal favorable au développement de compétences sociales naissantes. Mon jeu préféré était le hockey sur table ; je n’avais d’autre choix que d’apprendre à jouer avec un autre enfant. Et parce que ma mère m’inculquait inlassablement les bonnes manières et me tenait au fait des convenances sociales auxquelles je devais me plier, j’ai acquis très tôt de bonnes habiletés nécessaires au jeu, comme par exemple l’importance d’attendre son tour ou bien l’intégrité. Loin d’imposer mes volontés, je m’appliquais à prendre en compte les désirs d’autrui.

			Parfois, je me laissais aller à disserter pendant des heures sur l’un de mes sujets de prédilection qui n’intéressait pas vraiment les autres enfants. Pour vous donner un exemple, l’un de nos voisins avait un petit âne en plastique et lorsqu’on lui tirait l’oreille, sa queue se soulevait et une cigarette sortait de son derrière. Dans les années 1950, ce genre de chose était à la limite du grivois, mais comme je n’avais jamais rien vu d’aussi drôle, j’en parlais à longueur de temps, ce qui finissait par agacer les autres gamins. Alors ils me demandaient de me taire et c’était très bien comme ça. Ils me disaient purement et simplement : « Ça suffit maintenant ! On en a marre de t’entendre parler de cet âne ridicule. » Cela m’a bien aidée. Les gens ne prenaient pas de gants à l’époque. Enfants et adultes étaient directs si quelqu’un se montrait inconvenant dans sa manière d’agir. Il leur importait peu de fournir des explications et de ménager la sensibilité d’autrui. On me disait très clairement que mon c­omportement était inadéquat et si le message émanait de ma mère, j’avais à coup sûr beaucoup à perdre. Les interactions étaient bien plus directes.

			
			

			
				[image: ]
			

			C’était aussi l’époque où chaque famille avait des contacts réguliers avec d’autres familles. Quand j’étais à l’école primaire, nous n’étions que douze dans ma classe. Nous jouions tous ensemble – ça se passait comme ça dans les années 1950 et 1960. Tout le monde invitait tout le monde aux anniversaires – personne n’était exclu. Nous nous retrouvions tous pour jouer après l’école. L’un de nos voisins avait un jeu de construction Meccano vraiment chouette et un autre avait un billard. Ces activités me plaisaient tellement que j’allais souvent jouer chez eux. Tous les jours, nous étions amenés à fréquenter des gens et il était donc essentiel de posséder un bon répertoire d’habiletés sociales appropriées. S’il arrivait que mon comportement laisse à désirer chez un voisin, la maman me rappelait simplement à l’ordre – pas de quoi fouetter un chat – comme le faisait ma mère : c’est bien ; ça ne se fait pas. Toutes les mères dispensaient la même éducation à leurs enfants et les tenaient pour responsables de leurs actes. La société était bien plus unie qu’elle ne l’est aujourd’hui.

			
				
					
						Réflexions de Temple (2017)

					

					Nombre de nos aînés constituent une ressource précieuse 
dans la communauté

					Il existe un grand nombre de personnes parmi nous qui sont parfaitement capables de travailler auprès d’enfants, d’adolescents et de jeunes adultes présentant des troubles du spectre autistique. Ce type de diagnostic ne les effraie pas et ne les empêche nullement de guider ces individus ou de leur enseigner des choses. Un article publié par Eric B. London en 2014, intitulé : « Diagnostic catégoriel : la grande faiblesse de la recherche sur l’autisme ? » affirme que les limites entre autisme et neurotypicalité sont très floues. « Les troubles du spectre autistique représentent l’extrémité de la répartition des traits dans la population, ce qui jette le doute sur la validité de l’autisme en tant qu’entité distincte. » Les règles sociales doivent être enseignées aux enfants avec autisme. De mon temps, les règles sociales étaient enseignées à tous les enfants de façon plus structurée. Cela permettait aux enfants porteurs d’autisme léger de terminer leurs études et, plus tard, de trouver un emploi. J’ai eu l’occasion d’échanger avec des parents et des grands-parents qui, suite au diagnostic de leur enfant ou de leur petit-enfant, ont découvert qu’ils étaient eux aussi porteurs de trouble du spectre autistique. 

					Il arrive qu’un professeur fasse des miracles avec un étudiant catalogué comme un autiste. Je me souviens de cette vieille nonne en fauteuil roulant qui est parvenue à s’occuper d’un enfant à la fois catalogué comme un porteur de trouble du spectre autistique et de trouble oppositionnel avec provocation. Elle en a fait son assistant. Cela l’a rendu tellement fier qu’il a fait preuve d’un comportement exemplaire. 

					Beaucoup de retraités avec des talents artistiques ou des compétences techniques seraient partants pour enseigner leurs habiletés aux étudiants porteurs d’un TSA ; il suffirait que quelqu’un se rapproche d’eux et discute de cette idée. Ces relations pourraient s’établir via les réseaux sociaux, les groupes confessionnels ou encore les associations. J’estime qu’un travail manuel conviendrait à 25, voire 3 0% des individus avec TSA. 

					Aux États-Unis, nous manquons cruellement d’ouvriers qualifiés, principalement dans les secteurs de la mécanique automobile et de la soudure. Pour qu’un enfant s’intéresse à un métier particulier, le mieux est de le lui faire connaître avant qu’il ne quitte le lycée avec son baccalauréat en poche. C’est parce que l’on m’a fait découvrir l’univers des bovins à viande alors que j’étais encore au lycée que je m’y suis intéressée. Les clubs 4-H, qui offrent des programmes d’apprentissage par l’expérience permettant aux jeunes d’entrer dans le vif du sujet et d’acquérir directement de nouvelles compétences, constituent une ressource fabuleuse si l’on souhaite apprendre à réparer des petits moteurs. Il y a peut-être dans votre quartier un vieux mécanicien à la retraite qui ne sait que faire de son temps et qui prendrait plaisir à vous transmettre cette compétence. Une tondeuse à gazon cassée ne coûte absolument rien et il est très facile de transformer un garage en atelier de quartier. Autre exemple : ne serait-il pas bénéfique pour des gamins qu’un technicien à la retraite leur apprenne à réparer des téléphones cassés ou tout autre appareil ? Non seulement cela les éloignerait des jeux vidéo, mais ils acquerraient surtout des habiletés qui leur permettraient, par la suite, d’accéder à un emploi bien rémunéré.

				

			

			Je n’étais pas une enfant timide et je pense que cela m’a permis d’acquérir plus facilement les habiletés sociales nécessaires pour être à l’aise avec les autres et d’envisager ma vie sous un angle positif. Je me souviens être allée au Canada avec ma famille quand j’étais petite. J’avais très envie de faire de la luge donc j’ai demandé à des gamins que je ne connaissais pas s’ils voulaient bien me prêter leur luge. Ma sœur était trop timide pour faire ça. À chaque fois que de nouveaux voisins s’installaient, je passais les voir pour me présenter. Je n’hésitais pas à me confronter aux situations sociales et je n’avais pas peur de faire des erreurs, sans doute parce qu’avec toutes les occasions qui se sont présentées, j’ai pu m’entraîner à volonté. Si l’on ajoute à cela les efforts déployés par ma mère pour m’inculquer les bonnes manières, je ne pouvais que réussir.

			Je me plaisais à confectionner des choses de bout en bout, ce qui était tout à fait naturel pour moi en raison du type d’activité cognitive qui me caractérise et qui relève de la pensée visuelle. Les jeux de filles n’avaient à mes yeux aucun intérêt et je détestais jouer à la poupée. Tout ce que je voulais, c’était construire des cabanes dans les arbres et créer des objets volants tels que des avions ou encore des cerfs-volants. J’utilisais des foulards et des cintres pour fabriquer des parachutes absolument géniaux. En effet, j’avais mis au point un concept particulier qui évitait aux fils de s’emmêler une fois le parachute lancé en l’air. Cela lui permettait de se déployer comme il faut et de voler un bon moment.

			Mon frère Dick est né quand j’avais à peu près six ans. Pendant que lui et ma mère étaient encore à la maternité, j’ai préparé une surprise pour fêter leur retour à la maison. J’ai découpé un cheval dans du carton sur lequel j’ai collé plein de papier crépon, puis j’y ai attaché un bout de ficelle. Dès que ma mère est entrée dans la maison avec le petit frère dans les bras, j’ai fait glisser le cheval par-dessus la balustrade et le papier crépon s’est déroulé, laissant apparaître de grosses boucles colorées. Voilà à quoi j’occupais mon esprit quand j’avais six ans. Un jour, ma mère recevait des amis à dîner en bas, juste en dessous de ma chambre. J’ai pris l’une de mes robes et l’ai accrochée à un cintre. J’ai ensuite disposé un sac en papier sur le cintre en guise de tête et j’y ai peint des yeux. J’ai attaché le tout à une ficelle et j’ai fait descendre ma créature le long du mur après l’avoir passée par la fenêtre. Tous les invités se sont mis à hurler, comme si quelqu’un était tombé de la fenêtre. C’était très drôle.

			Je n’étais pas capable de décoder l’expression émotionnelle des autres et de différencier mes propres émotions, mais j’étais dotée d’une excellente intelligence visuelle. Pour vous citer un exemple, un jour que nous jouions à cache-cache, l’idée m’est venue de fabriquer un bonhomme à l’aide d’un manteau rempli de feuilles et de le placer dans un arbre afin de détourner l’attention de celui qui devait nous trouver. Nous parviendrions ainsi à quitter notre cachette et à toucher l’endroit qui lui avait servi pour compter au départ, gagnant ainsi la partie. C’était le genre de choses que je faisais à huit ans. Quand j’étais en CE2, l’école a organisé une exposition canine. J’ai décidé de me déguiser en chien et de demander à deux autres gamins de m’y amener. J’ai donc confectionné mon costume et ce sont les jumeaux Reece qui m’ont exposée. C’était vraiment amusant et ma petite mise en scène a remporté un franc succès auprès des autres enfants. J’avais beaucoup d’imagination et ça leur plaisait. Cela m’a permis de me faire des amis qui partageaient les mêmes centres d’intérêt que moi.

			Très sincèrement, je ne serais sans doute jamais devenue aussi créative et je n’aurais certainement pas acquis l’esprit d’initiative et l’estime de soi qui me caractérisent aujourd’hui si j’avais passé mon temps à regarder la télévision toute seule dans mon coin ou à jouer aux jeux vidéo à longueur de journée, complètement coupée du monde. Les ordinateurs auraient eu le même impact. D’ailleurs, je ne dispose d’un ordinateur que depuis très peu de temps, en raison de l’effet presque hypnotique que ce type de machine peut avoir sur moi. Je me surprends parfois à regarder un écran de veille pendant des heures. Petite, cela ne m’aurait pas aidée à acquérir les compétences qui me sont si indispensables aujourd’hui. Et puis ces activités auraient toutes été solitaires, or comment apprendre les habiletés sociales en restant tout seul ? Je n’ai pas grandi dans l’ère électronique que nous connaissons actuellement et cela s’est avéré très positif dans la mesure où j’ai été obligée d’entrer en contact avec d’autres enfants et adultes. Il était essentiel aux yeux de ma mère que je pratique un grand nombre d’activités variées dans le but de stimuler ma curiosité naturelle. Pour elle, il était hors de question que je me coupe du monde. On me félicitait parfois lorsque je faisais les choses correctement, mais il n’y avait là rien de systématique. À l’époque, les compliments se méritaient et on n’en usait pas autant que maintenant. Les gens – ma famille, ma nourrice, la maîtresse – m’encourageaient à faire des choses que je n’avais aucune difficulté à accomplir. Tout se passait très bien.

			
				
					
						Réflexions de Temple (2017)

					

					Depuis la parution de la première édition de ce livre, j’ai fait l’acquisition d’un ordinateur et d’un iPhone 6. Je ne les utilise pas pour jouer aux jeux vidéo ou pour me divertir d’une manière ou d’une autre. Je consulte les bulletins météo sur Google grâce à mon téléphone, ainsi que les informations sur mes vols lorsque je voyage. Quant à mon ordinateur de bureau, il me sert principalement à rechercher des informations et autres bases de données universitaires sur Internet. Dès lors que l’on recherche des bases de données scientifiques, c’est une multitude de documents scientifiques qui s’offre à nous. Cela m’est particulièrement utile quand je rédige des publications aussi bien sur les animaux que sur l’autisme. Pour utiliser ces bases de données, il suffit de taper le nom dans Google. 

					J’utilise principalement les bases de données suivantes : 

					• Google Scholar : Publications universitaires et scientifiques sur tous types de sujets.

					• Science Direct : Publications universitaires sur tous types de sujets.

					• Pub Med : Publications scientifiques médicales et vétérinaires.

					• ResearchGate : Site similaire à Facebook pour les scientifiques.

					• Google Patents : Moteur de recherche de brevets pour toutes sortes d’inventions.

				

			

			Ma mère nous a clairement enseigné que nous étions responsables de nos actes et que tout écart de conduite entraînait forcément des conséquences. La vie familiale était structurée, au même titre que la journée de classe, ce qui correspondait mieux au mode de pensée autistique.

			J’étais dans une classe de douze élèves, ce qui ne se voit plus de nos jours. La maîtresse nous faisait lire à tour de rôle, suite à quoi nous faisions des maths pendant une demi-heure. La demi-heure qui suivait était consacrée à l’écriture. L’atmosphère était sereine et les distractions sensorielles étaient infimes. Je crois que si je devais aller à l’école aujourd’hui dans une classe de trente élèves avec tout le tumulte que cela implique, ma survie dépendrait d’une assistante de vie scolaire.

			Dans les années 1950 et 1960, il y avait un bon partenariat école-famille en matière de discipline. Je peux vous dire que s’il m’arrivait de manquer au règlement de l’école, ma mère en était informée et la conséquence était très simple : j’étais privée de télévision le soir même – pas une semaine complète car elle savait que je ne ferais plus l’effort d’être sage. Ce qui était certain en tout cas, c’est qu’il n’y aurait pas de Sentinelles de l’air pour moi ce soir-là. Ma mère ne me criait jamais dessus et ne se fâchait pas outre mesure. Je revenais à la maison et elle me disait très calmement : « Madame Dietch a appelé et m’a dit pour l’école aujourd’hui. Il n’y aura pas de Sentinelles de l’air ce soir. » C’était tout. On savait à quoi s’en tenir, point final.
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					Les enseignants me disent souvent que le problème principal auquel ils se trouvent actuellement confrontés avec les enfants porteurs d’autisme est que la piètre qualité des relations de l’école avec les familles ne permet pas toujours une application rigoureuse du règlement.

				

			

			On considérait comme un « privilège » le fait de pouvoir faire certaines choses et les privilèges se méritent. Il y avait les privilèges « d’adultes » et je savais que pour en bénéficier, je devais avoir un comportement exemplaire. Un jour, ma mère a organisé un dîner et m’a demandé d’apporter les amuse-bouches aux invités. C’était un privilège réservé aux adultes. Je me souviens également d’une fois où ma tante m’a prêté sa peinture à l’huile qui s’avérait être de grande qualité. Je devais avoir huit ou neuf ans. J’utilisais cette peinture avec la plus grande délicatesse car j’avais conscience qu’il s’agissait là encore d’un immense privilège habituellement réservé aux adultes. Ma mère connaissait parfaitement mes centres d’intérêt qu’elle savait utiliser pour me motiver à apprendre toujours plus. Mais elle avait également connaissance, comme je l’ai écrit plus haut, de mon intolérance au bruit et de mes autres problèmes sensoriels. Par exemple, s’il m’arrivait d’avoir un accès de colère alors que nous étions au cirque, elle ne me punissait pas car elle savait que je me sentais vite submergée par la « cacophonie » ambiante. Pour autant, elle n’abandonnait pas et continuait à m’emmener au cirque ou ailleurs afin que je m’habitue progressivement à tous ces endroits. La plupart des choses que l’on faisait me plaisaient beaucoup et parce que ma mère me connaissait si bien, je pouvais essayer de profiter de chaque instant tout en sachant que si ça devenait trop difficile pour moi, elle me sortirait de cette situation inconfortable. Elle connaissait mes limites et savait jusqu’où elle pouvait me pousser et pour tout cela, je lui tire mon chapeau.

			
				
					
						Réflexions de Temple (2017)

					

					Apprendre à gérer son argent

					Quand ma sœur et moi avions respectivement 8 et 10 ans, ma mère nous donnait 50 cents d’argent de poche par semaine. Avec 50 cents dans les années 1950, on pouvait acheter l’équivalent de ce qui nous reviendrait à 5 dollars aujourd’hui. Nous dépensions cet argent en bonbons, bandes dessinées et autres jouets bon marché comme des cerfs-volants ou des avions miniatures. Jamais ma mère ne m’a acheté de cerf-volant en papier à 10 cents ; je devais me le payer moi-même avec mon argent de poche. Si j’avais envie d’un petit avion à hélices à 69 cents, je devais économiser pendant deux semaines. 

					Chaque été, ma sœur et moi adorions aller à la fête foraine. Nous économisions notre argent de poche pendant un mois entier afin de pouvoir nous payer des tours de manèges ou des jeux de foire. Il nous fallait débourser 10 cents pour un jeu et même si nous perdions, nous repartions avec un collier de fleurs en papier. Nous aimions beaucoup porter ces colliers aux couleurs vives. Aucun magasin ne les vendait. C’était quelque chose de vraiment spécial que l’on ne trouvait qu’à la foire. 

					J’ai appris à économiser grâce à l’argent de poche que je percevais chaque semaine et aux « règles » établies par ma mère selon lesquelles ma sœur et moi devions apprendre à gérer notre argent si nous voulions quelque chose. 

					Nombreux sont les parents qui, aujourd’hui, considèrent que c’est « trop demander » qu’un enfant porteur d’autisme soit déçu de ne pas avoir tout ce qu’il veut. Ce n’est pourtant pas rendre service à ces enfants dans la mesure où, en procédant ainsi, ils ne vont pas apprendre les habiletés de la vie quotidienne dont ils auront besoin une fois adultes. J’ai eu l’occasion de rencontrer des adolescents lycéens avec autisme en passe d’avoir leur diplôme et qui sont incapables d’entrer dans un fast-food, de commander et de payer. Il est selon moi essentiel d’apprendre à un enfant porteur de TSA comment gérer son argent. Aujourd’hui par exemple, un enfant pourrait utiliser son argent de poche pour regarder des films en streaming en toute légalité ou encore pour acheter un équipement virtuel dans un jeu vidéo en ligne. 

				

			

			Favoriser une bonne estime de soi

			Je suis persuadée que si j’ai réussi à me construire en tant qu’adulte et à trouver ma place dans ce monde, c’est essentiellement grâce à ma mère qui m’a aidée à acquérir une bonne opinion de moi. Je ne suis pas en train de dire qu’elle a fait quelque chose de particulier que les autres parents n’ont pas fait. En fait, dans les années 1950 et 1960, les parents ne favorisaient pas de manière consciente l’estime de soi de leurs enfants. Les enfants faisaient plus de choses et c’est de là qu’émanait leur amour-propre. Mais je pense que ma mère s’est rendu compte sans le vouloir que l’estime de soi reposait sur deux aspects importants :

			• L’estime de soi se construit progressivement grâce à des réalisations bien concrètes. Par exemple, j’étais très satisfaite de moi après avoir pris le temps de confectionner une magnifique broderie, à force de persévérance et d’efforts.

			• L’enfant autiste étant adepte de la pensée littérale et concrète, c’est donc grâce à des réalisations concrètes et aux compliments qu’on lui faits que sa confiance en soi se développe.

			Dans son livre Raise Your Child’s Social IQ, Catha Cohen propose une liste des caractéristiques que l’on retrouve chez les enfants ayant une bonne estime de soi et de celles propres aux enfants qui ont une mauvaise estime de soi :

			
				
					
						Les enfants dotés d’une bonne estime de soi

					

					• Sont d’humeur égale

					• Se fixent des objectifs réalistes et les atteignent

					• Ont un bon esprit d’initiative et un caractère opiniâtre

					• Acceptent le rejet et les critiques

					• Savent dire « non » à leurs pairs

					• Connaissent leurs forces et leurs faiblesses

					 

						 



					Les enfants dotés d’une mauvaise estime de soi

					• Rejettent souvent la responsabilité de leurs propres actions sur les autres

					• Ont besoin d’être aimés de tous

					• Se considèrent comme des ratés

					• Sont critiques à l’égard des autres

					• Se montrent souvent insatisfaits

					• Assument difficilement la responsabilité de leurs actes

					• Font des commentaires négatifs vis-à-vis d’eux-mêmes

					• Abandonnent facilement

				

			

			L’état d’esprit selon lequel il faut « tout régler » et qui semble si répandu de nos jours n’était pas d’actualité durant mon enfance. Il est vrai que j’allais voir un orthophoniste quand j’étais à l’école primaire et que j’étais suivie par un psychiatre une fois par mois, mais jamais je n’ai eu le sentiment de présenter quelque anomalie que ce soit nécessitant des réparations. La majeure partie des examens médicaux auxquels j’ai dû me soumettre ont été réalisés quand j’étais toute petite, trop petite pour ressortir avec l’impression que ma condition autistique faisait de moi quelqu’un d’inférieur, d’une certaine manière. Aujourd’hui, les enfants sont soumis à une batterie de tests drastiques et bénéficient d’une thérapie adaptée sans cesse remaniée cinq jours par semaine et parfois plus. Le message envoyé aux enfants est alors clair : leur caractère défectueux est non seulement reconnu, mais inacceptable ; l’autisme est quelque chose de répréhensible. Je pense que les enfants doués d’une grande intelligence sont ceux qui souffrent le plus. Les professionnels impliqués dans la prise en charge diagnostique des enfants avec autisme ainsi que les éducateurs spécialisés doivent travailler avec un large éventail d’individus, allant des enfants mutiques aux surdoués. 
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					Les programmes de prise en charge trop axés sur la psychologie spécifique au handicap sont un frein pour les enfants avec autisme ayant un QI supérieur à 140 car ils ne sont pas adaptés à leurs aptitudes individuelles. Il m’est déjà arrivé de dire à quelques parents d’enfants brillants porteurs du SA qu’il fut un temps où le diagnostic était très doué et non pas handicapé.
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			Quand j’étais à l’école primaire, j’étais bien dans ma peau. Je m’épanouissais grâce à mes créations et aux compliments qu’elles me valaient de la part de ma famille et des enseignants, mais aussi grâce à mes amis et aux expériences nouvelles qui me permettaient d’assimiler toujours plus de connaissances. Un jour, j’ai remporté un trophée lors du carnaval d’hiver, ce qui m’a remplie de joie. J’ai beaucoup aimé la fois où ma mère m’a fait chanter dans une chorale d’adultes alors que je n’étais qu’en sixième. Même pendant les moments difficiles que j’ai vécus au lycée, mes intérêts électifs m’ont aidée à avancer. Je pouvais me réfugier dans mes passions dès que les interactions sociales devenaient trop difficiles et cela m’a permis de traverser plus sereinement cette période délicate de ma vie.

			La personnalité d’un individu est étroitement liée à son estime de soi et les parents doivent absolument comprendre que certains enfants ont une attitude plus positive et une plus grande détermination que d’autres, et ce dès la naissance. Cela n’a rien à voir avec le fait d’être autiste. J’ai eu la chance d’être l’un de ces enfants et je dois dire que ça a beaucoup contribué à ma réussite. Certains enfants avec autisme de haut niveau au fait de leur condition se sentent revigorés après avoir lu quelque chose à propos de personnages célèbres ayant marqué l’histoire et atteints eux aussi d’un trouble du spectre autistique. 

			De nos jours, on tend à renforcer les bons comportements de l’enfant. On entre alors dans une spirale où l’encouragement devient une nécessité, quelle que soit l’action réalisée. Dernièrement, le Wall Street Journal a publié plusieurs articles traitant de l’entrée des jeunes dans le monde du travail et insistant sur le fait que, sans les félicitations constantes de leur employeur, ils sont incapables de faire leur travail correctement. Il n’y a pas si longtemps, j’ai discuté avec une haute fonctionnaire du gouvernement et lui ai posé quelques questions sur les stagiaires qu’elle accueillait durant l’été. Elle m’a répondu que si la moitié d’entre eux étaient fantastiques, les autres étaient soit paresseux, soit systématiquement en attente de renforcement pour la moindre de leurs actions. Parents et enseignants devraient se pencher sur la manière dont ils renforcent les bons comportements chez les enfants. Car une fois le diplôme en poche, les paroles élogieuses adressées à un individu pour le féliciter se font nettement plus rares. Un enfant qui est constamment encouragé pour les efforts qu’il fournit dans le domaine social peut s’attendre plus tard à un réveil incroyablement brutal, ce qui risquera de constituer un frein à son désir d’implication sur le plan social. Il s’agit là d’un cercle vicieux et il serait souhaitable que l’on commence à y prêter attention.

			Ma mère et mes enseignants ne me couvraient pas d’éloges à chaque instant, loin s’en faut. Et il en était de même pour les autres enfants. On nous complimentait quand nous faisions quelque chose d’intéressant, ce qui paraissait sensé et constituait un facteur essentiel de motivation. On ne nous félicitait pas pour les choses du quotidien comme bien se tenir à table ou terminer son assiette. On ne me complimentait pas non plus lorsque je mettais correctement ma robe du dimanche ou encore quand j’étais sage à l’église ou chez ma tante Bella quand nous lui rendions visite. Je devais bien me conduire, un point c’est tout. En revanche, ma mère m’a félicitée le jour où j’ai fabriqué un magnifique cheval d’argile en CE2.
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					En raison de leur mode de pensée concret et littéral, il est difficile pour la plupart des enfants avec autisme de cerner avec précision leurs compétences et leurs ressources personnelles si les compliments ne sont pas associés à quelque chose qu’ils sont en mesure de voir, de toucher ou de sentir. Le fait d’encourager les enfants, surtout lorsqu’ils sont petits, à pratiquer des activités aboutissant à des résultats palpables et visibles, que ce soit par le biais du jeu ou dans le cadre de l’éducation formelle, les aide à assimiler la relation directe entre leurs actions et leurs capacités et leur donne le sentiment qu’ils maîtrisent et contrôlent leur univers. Il est impossible de fabriquer des objets, de faire de la peinture ou de créer quelque chose de concret sans avoir au préalable fait des choix, acquis des compétences organisationnelles, compris que des éléments distincts constituent un ensemble et saisi les notions de concepts et de catégories. Cela permet de préparer le terrain pour l’acquisition de compétences plus approfondies propres au monde abstrait des interactions sociales. Chaque nouvelle habileté constitue une fondation sur laquelle vient se poser la suivante. Le tout est de commencer par enseigner à l’enfant des concepts simples qui deviendront progressivement plus complexes.

				

			

			La motivation
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			Mon besoin d’explorer le monde dans lequel j’évolue constitue un autre aspect de ma personnalité qui a grandement contribué à ma réussite. Je suis animée par le désir inné de bien faire et de jouer un rôle déterminant lors de mon passage sur Terre. Le fait que ma mère m’ait incitée très tôt à m’investir dans différentes choses a été très bénéfique pour moi. Elle tenait à ce que mes sœurs et moi pratiquions toutes sortes d’activités et nous essayions à diverses expériences. Il y en avait certaines que j’appréciais alors que d’autres me faisaient horreur et pourtant, jamais elle n’a permis à l’autisme de me couper du monde. 

			La seule activité qui me motivait vraiment était de fabriquer des objets. Je l’ai déjà mentionné à plusieurs reprises, et ce délibérément car je ne crois pas que beaucoup de neurotypiques comprennent à quel point une telle occupation peut être amusante tout en répondant aux besoins innés des personnes atteintes d’un trouble du spectre autistique. La création (sous toutes ses formes, qu’il s’agisse d’œuvres d’art, de châteaux de sable ou de couture) a un effet de renforcement considérable pour la pensée autistique à la fois logique et visuelle. En effet, le seul fait de créer est motivant en soi par l’aspect visuel et concret de l’activité. On est témoin de chacune des étapes qui contribuent à l’avancée du projet et il devient très vite clair que le travail donne lieu à une récompense. Cela nous permet d’étancher notre soif de contrôle sur l’environnement et nous donne non seulement l’occasion de faire nos propres choix, mais également de constater de visu comment ces choix se concrétisent. Dans bien des cas, nous sommes en mesure de détecter les erreurs et de les corriger. Nous apprenons ainsi que l’erreur ne mène pas nécessairement au désastre. 

			
				
					
						
							[image: ]
						

					

					Certains enfants ont du mal à intégrer l’idée qu’ils ont droit à l’erreur ou encore que certaines erreurs sont plus graves que d’autres et cela les gêne inévitablement dans leur fonctionnement, particulièrement en ce qui concerne les situations sociales. Nous y reviendrons plus tard dans ce livre lorsque nous aborderons les dix règles non écrites. Il est primordial de dispenser un enseignement concret des concepts sociaux un peu flous afin de les mettre à la portée du mode de pensée autistique et de favoriser les interactions sociales. Lorsque nous fabriquons des choses, nous acquérons inéluctablement les compétences qui nous permettront, plus tard, de prendre les décisions difficiles auxquelles nous serons confrontés une fois lâchés dans l’arène sociale. Tout commence – littéralement – avec un amas de blocs.

				

			

			Par exemple, j’ai confectionné avec ma petite machine à coudre des costumes pour la pièce de théâtre que nous devions interpréter en CE2. Je m’en souviens très bien. Quand j’étais en CM1, l’école ne me passionnait pas vraiment, mais qu’est-ce que j’aimais créer des parures pour la pièce de théâtre de l’école ! Une fois au lycée, alors que j’avais beaucoup de mal à trouver ma place, je prenais toujours autant de plaisir à fabriquer des affiches pour le carnaval d’hiver car j’avais toujours de bons retours.

			Malgré ma faible motivation pour le travail scolaire quand j’étais au lycée, ma mère avait certaines attentes à mon égard qu’elle exprimait clairement. Il était, par exemple, hors de question que je néglige mes devoirs. Elle s’asseyait souvent à côté de moi afin d’évaluer le travail que j’avais à faire. Je n’avais pas le droit de regarder la télévision tant que mes devoirs n’étaient pas faits. Je ne peux pas affirmer avec certitude que ma mère m’inculquait les « principes de bonne conduite » sciemment, mais elle avait le don de savoir ce qui était susceptible de me motiver ou non.

			J’ai connu les plus beaux moments de ma vie d’adulte à l’époque où je travaillais sur des projets de construction. Quel plaisir de voir un bâtiment s’édifier à partir de rien, de suivre de près l’avancement des travaux et de pouvoir contempler le produit fini ! Je me souviens d’une nuit où je suis tombée sur un barrage routier alors que je me rendais à l’aéroport. Cela faisait presque deux ans qu’une équipe de chantier s’affairait à la construction de plusieurs bretelles permettant l’accès à l’aéroport depuis l’autoroute. Cette nuit-là, ils allaient fermer l’autoroute à minuit afin d’installer une poutre en béton de longue portée. Il y avait cinq grues géantes sur le chantier. Toutes ces lumières vives me donnaient la chair de poule tant elles exaltaient ma passion pour la construction. J’avais envie de rester là et de les regarder installer la poutre. Cela aurait été à coup sûr le moment fort de ma journée.

			Quand je pense à tous ces ingénieurs et autres mordus de l’informatique qui attendent avec enthousiasme dans la salle de contrôle le lancement imminent de la navette spatiale, je me dis qu’il doit bien y avoir un ou deux autistes dans le lot. Je me souviens de la mission Mars Exploration Rover (MER) et des interviews diffusées à la télévision. Les ingénieurs se réjouissaient tellement de ce projet qu’on aurait dit des gamins de dix ans en train de parler de leur maquette d’avion. 
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					Essayez de trouver ce qui motive votre enfant tant qu’il est jeune et exploitez le filon.

				

			

			
				
					
						Réflexions de Temple (2017)

					

					Visite du Jet Propulsion Laboratory (JPL) et du Mars Rover

					En juillet 2015, j’ai eu la chance de visiter la NASA et de voir le Mars Rover, ce véhicule permettant d’explorer la planète Mars. C’était très drôle. Je me suis également bien amusée à repérer tous les Aspies qui travaillaient sur le projet et qui ignoraient leur condition. Nous avons pénétré dans la salle de contrôle où les ingénieurs étaient assis face à leur ordinateur, guidant la fusée à destination de Mars. Ce qui m’a frappée est le point d’honneur qu’ils mettaient à afficher un style qui leur était propre. L’un des contrôleurs en chef avait adopté la crête punk avec des mèches rouges alors qu’un autre ingénieur avait des airs de vieil hippie avec ses longs cheveux gris. Ces individus étaient la parfaite illustration du parcours parfois sinueux emprunté pour embrasser telle ou telle carrière. L’ingénieur en question avait suivi des études d’art dramatique à l’université. Il s’était ensuite tourné vers l’informatique et les sciences physiques. Quand j’ai visité le Fermilab, laboratoire spécialisé dans la physique des particules des hautes énergies dans la banlieue de Chicago, j’ai découvert que de nombreux scientifiques qui y travaillaient avaient commencé à s’intéresser aux sciences physiques le jour où un professeur de lycée était parvenu à susciter leur intérêt pour la matière. 

					Les ingénieurs ne manquent généralement pas d’humour. Sur le premier Rover qui s’est posé sur Mars, on pouvait lire l’inscription JPL (Jet Propulsion Lab). Étant donné que la NASA finançait le projet, elle a souhaité que son sigle apparaisse sur le second Rover, à la place de JPL. Les ingénieurs se sont exécutés et ont retiré l’inscription JPL, mais les geeks se sont vengés en inscrivant JPL en morse sur les roues. Pour déterminer la distance parcourue par le Rover, les roues comportent des trous en morse permettant de laisser une empreinte reconnaissable à chaque rotation sur la surface poussiéreuse de Mars. Regardez le Rover sur Google Images et vous reconnaîtrez les points et les traits propres au morse après son passage.

				

			

			Il n’est pas rare que les individus atteints d’un trouble du spectre autistique soient extrêmement doués dans un domaine et vraiment mauvais dans un autre. L’une des raisons pour lesquelles il est important de développer les talents, qu’il s’agisse d’art, de mathématiques ou de musique, est qu’ils favorisent l’interaction sociale. Les autres enfants aimaient bien jouer avec moi parce que je savais bricoler et de ce fait, ils passaient outre certains de mes comportements. Certaines personnes avec autisme ont une carrière particulièrement brillante grâce à des talents qu’ils ont su exploiter. Toutefois, le talent à lui seul ne suffit pas et il est essentiel de développer les compétences sociales. C’est de cela que dépend la réussite future. L’autre jour, j’ai entendu l’histoire d’un collégien qui excellait en mathématiques. Il appréhendait chaque point du programme avec une facilité déconcertante, à tel point que sa mère était persuadée qu’il deviendrait magicien des maths. Malheureusement, alors qu’elle ne manquait pas d’encourager assidûment l’intérêt de son fils pour les mathématiques, elle négligeait totalement les habiletés indispensables à son bon fonctionnement social. Ce garçon était incapable de tenir une conversation simple avec un camarade et ne parlait que de son centre d’intérêt. La mère a répondu : « Il ne comprend tout simplement rien aux compétences sociales. Ça ne l’intéresse pas. Ce n’est pas faute d’avoir essayé, mais voilà, ça ne l’intéresse pas. Il est tellement fort en maths ! Je ne veux pas l’enquiquiner avec ces histoires d’habiletés sociales. Il s’en sortira grâce à ses talents. »
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			Eh bien ma réponse est « peut-être », et même s’il finit par devenir un mathématicien de renommée internationale, il n’en demeure pas moins qu’il doit connaître la politesse, se comporter convenablement en public, se montrer respectueux et savoir se débrouiller dans la vie. Elle apporterait plus à son fils en se servant de son intérêt pour le motiver dans l’acquisition des compétences sociales élémentaires. Ce serait certainement difficile au début, mais il s’agit là d’un combat nécessaire auquel ses parents et ses enseignants doivent prendre part. Sans une solide connaissance des habiletés sociales, son avenir est on ne peut plus incertain et il devra faire face à une succession d’échecs professionnels en raison de son manque d’assurance dans les interactions au sein du groupe. Les personnes qui ont assisté à mes conférences ou lu mes livres savent que je suis d’avis qu’il faut tirer le meilleur parti des talents d’un enfant, mais j’estime aussi qu’il faut accorder tout autant d’importance aux compétences sociales qu’il est de notre devoir de lui enseigner. Le talent à lui seul ne suffit pas. Même s’il est préférable de ne jamais essayer de forcer un Aspie à avoir une vie sociale trépidante, la maîtrise des habiletés élémentaires telles que les bonnes manières et la politesse est essentielle.

			Ceci dit, il y a aussi les parents qui, au même titre que les professionnels en contact avec les personnes autistes, semblent avoir des œillères en matière de fonctionnement social. Après chacune de mes présentations, des parents viennent me voir, affligés : « Il ne pourra jamais avoir de petite amie. » « Il ne se mariera jamais et n’aura pas d’enfants. » La majeure partie de ces parents ont des enfants qui excellent dans une discipline scolaire, ce qui pourrait mener à une carrière à la fois brillante et valorisante. Néanmoins, ils sont tellement obnubilés par les relations sociales que pour eux, le fait d’avoir une vie sociale devient une fin en soi. Seulement, à force de porter toute leur attention sur le développement social de l’enfant, ils finissent par ne plus accorder d’importance à ses forces et au développement d’un potentiel de qualité en vue de sa carrière professionnelle future. Il sera probablement toujours très difficile pour certains de ces enfants de nouer des liens d’attachement, mais pour autant, ils auront toutes les chances d’être heureux si leurs forces innées sont encouragées et exploitées. Pour une grande partie de la population – et je fais surtout allusion aux personnes sans autisme –, le fait d’être en couple, de se marier ou même de fonder une famille revêt une importance toute particulière, mais honnêtement, il y a un certain nombre de neurotypiques qui font le choix de ne pas se marier ou de ne pas avoir d’enfants, ou encore qui décident de se marier, mais pour lesquels le mariage s’avère être une expérience désastreuse. Je demande donc aux parents : « Est-ce vraiment ce que vous souhaitez pour votre enfant ou ce qu’il veut lui ? » Plus loin dans ce chapitre, je distinguerai le fonctionnement social de tout ce qui touche aux émotions, puis j’en arriverai à la conclusion que pour certains individus porteurs d’autisme, l’accent est mis sur l’aspect social au détriment de l’aspect émotionnel alors que pour d’autres, c’est l’inverse qui se produit. Cette idée présente un grand intérêt et mérite d’être approfondie.

			Pour trouver ce qui motive un enfant, ce qui fait que ça vaut la peine pour lui d’accomplir le travail qui s’impose, il faut être un bon détective et déceler précisément qui est votre enfant et ce sur quoi se porte tout naturellement son attention. Parfois, cela implique que parents et enseignants mettent de côté leurs idées reçues sur ce qui est « pertinent » et « bien » et qu’ils envisagent les choses en tenant compte des intérêts de l’enfant. Les troubles sensoriels peuvent jouer un rôle important comme facteurs de motivation, mais peuvent également lui faire obstacle. Pour vous d­onner un exemple, j’ai lu quelque chose à propos d’une fille qui cassait tout ce qu’elle avait entre les mains. Ses parents ont fini par comprendre que ce qui lui plaisait, c’était le bruit que cela produisait. Ainsi, ils ont transformé cette manière d’agir inappropriée en un facteur motivant qui leur a permis de lui enseigner des comportements plus adéquats. Ils ont conçu une boîte dans laquelle ils ont déposé toutes sortes d’objets qu’elle avait le droit de casser, en guise de récompense, à chaque fois qu’elle adoptait un comportement socialement acceptable. En plus de répondre à ses besoins de stimulation sensorielle, cette habitude qu’elle avait était utilisée de manière constructive. À mesure qu’elle apprenait des comportements plus appropriés, le besoin qu’elle ressentait de casser toutes sortes de choses s’estompait. Je pense qu’une meilleure alternative aurait été de lui donner des cymbales à frapper l’une contre l’autre. Là encore, elle aurait pris plaisir à entendre le son qu’elle aimait. Voilà où je veux en venir : au lieu de lui répéter à maintes et maintes reprises que ce n’est pas bien de tout casser – ce qui est évidemment mal dans bien des cas –, les parents ont fait de cette manie une récompense très motivante dans le seul but de l’aider à apprendre.
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					Le concept d’habiletés sociales est tellement abstrait aux yeux d’un enfant atteint d’un trouble du spectre autistique qu’il lui est difficile de relier une compétence particulière aux efforts qu’il doit déployer pour l’acquérir. Ceci est d’autant plus vrai que l’enfant apprend tout par cœur, ce qui exclut tout sens du contact social. Le fait d’associer ces compétences absconses à une récompense concrète s’avère être une stratégie utile et efficace dès les tout premiers stades de l’acquisition des habiletés sociales et du développement de la prise de conscience d’autrui.

					En outre, il est des parents qui endossent leur costume de détective quand l’enfant porteur d’autisme est encore petit afin de se mettre en quête de tout ce qui peut le motiver. En utilisant ces facteurs de motivation de manière constructive, ils lui offrent la possibilité, et ce à de multiples reprises, de devenir autonome. Il est essentiel que l’enfant soit bien préparé si l’on veut qu’il parvienne à « garder le cap » une fois qu’il se retrouvera en des eaux plus hostiles, dans le royaume moins concret de la prise de conscience d’autrui. Cela lui permettra également d’affronter la période de l’adolescence qui n’est facile pour personne. Pour faire court : manque d’intérêt pour les situations sociales + faible motivation = développement social moindre. Si l’on remplace « faible » par « forte motivation » dans cette équation, le résultat ne sera plus le même.

				

			

			Je me suis intéressée à l’art très tôt, alors que je n’étais qu’une enfant. Mes parents me fournissaient toutes sortes de matériaux pour mes travaux artistiques et ne manquaient pas de me féliciter pour chacune de mes créations. Je me souviens d’une fois où j’ai peint une aquarelle représentant un quai sur une plage. Ma mère l’a fait encadrer par un professionnel. C’était très motivant et quelle belle reconnaissance que d’être félicitée par les amis de ma mère qui avaient vu la peinture. Mais ensuite, je devais passer à table et bien me tenir. Je n’avais pas le droit de mettre la pagaille dans le salon, auquel cas j’étais privée de télé le soir même. Jamais elle ne m’a punie en me confisquant ce qui favorisait le développement de mes talents, comme mes peintures ou ma machine à coudre. Les talents peuvent être fragiles et je connais des histoires bien tristes où un enfant finit par perdre son goût pour l’art ou les maths à force d’être trop souvent privé de ses passions. Privez-le plutôt de quelque chose qui n’a rien à voir avec ses talents ou son travail, comme par exemple un jeu vidéo violent ou bien la télévision.

			C’est au cours de l’enfance que commencent à se développer des qualités telles que la motivation ou le sentiment d’estime de soi, qualités indispensables à la réussite sociale et qui continueront à évoluer avec l’âge. Il n’est jamais trop tôt pour favoriser leur essor chez votre enfant.

			Collège et lycée : mes pires années

			C’est au collège que mes vrais problèmes ont commencé. Ce fut une période terrible. Avec l’entrée dans la puberté puis dans l’adolescence, les gamins ne s’intéressent plus du tout aux petits bateaux à voile, aux cerfs-volants, aux courses de vélo ou même aux jeux de société. Seules les expériences socio-affectives trouvent désormais grâce à leurs yeux. Quel désastre pour moi ! Je savais me montrer polie et me comporter convenablement avec mes camarades, et ce quelle que soit la situation – autrement dit, j’avais de bonnes habiletés sociales –, mais pour autant, la notion de lien social m’était complètement étrangère alors qu’elle semble être le ciment qui unit les jeunes à l’adolescence. Mon cercle d’amis se réduisait à mesure que celui de mes pairs s’élargissait, simplement parce que les gens de mon âge n’avaient plus envie de faire avec moi les activités qui me plaisaient. Je ne parvenais pas à comprendre pourquoi j’avais tant de mal à m’intégrer ni pourquoi les autres enfants me posaient problème. Mon manque de lucidité ne me permettait pas de voir à quel point j’étais différente, probablement parce qu’à mes yeux, les choses que j’aimais faire revêtaient une importance autrement plus grande que mon apparence.

			Alors que je me passionnais pour les projets scientifiques de l’école, les garçons et les filles de mon âge ne pensaient qu’à sortir ensemble et seuls les stars de cinéma, les cheveux et le maquillage importaient. Les filles passaient des heures à décortiquer les ­commentaires anodins des garçons et à se demander s’ils s’intéressaient à elles. Je trouvais ces sujets de conversation ­complètement idiots et sans intérêt.

			Les liens que les adolescents nouent avec leurs pairs sont pour eux source de réconfort. Cela constitue une étape normale de leur développement psycho affectif dès lors qu’ils cherchent à asseoir leur identité propre. L’activité consistant à différencier ceux qui correspondent à l’idée qu’ils se font de la norme et les autres est désormais au cœur des préoccupations. Ceux qui sont dans la norme ont la belle vie. Pour les autres, c’est le début des moqueries et du harcèlement scolaire. Les adolescents porteurs d’autisme peuvent vivre un véritable enfer. C’est pour cette raison que, d’après moi, il est crucial de s’assurer que les habiletés essentielles au bon fonctionnement social soient en place avant l’entrée au collège. C’est déjà suffisamment compliqué pour eux de comprendre les normes sociales non écrites et les émotions qui s’y rattachent sans avoir, en plus, à travailler sur leur estime de soi et à gérer le stress et l’anxiété qui les accablent. C’est cent fois pire quand, pour couronner le tout, ils n’ont aucune idée de ce que sont les bonnes manières et lorsqu’ils ne connaissent pas les comportements appropriés à adopter en public.

			Quand j’étais au collège, j’étais la risée de tous. Ceux qui se moquaient de moi n’étaient pas du genre à s’intéresser à l’équitation, à l’électronique ou aux maquettes de fusées, autrement dit à mes activités de prédilection. Il y avait quand même des petits « intellos » qui avaient des goûts similaires aux miens, si bien que nous devenions amis. Eux ne se moquaient pas de moi étant donné que nous avions des points communs. C’étaient les gamins les plus sociables qui m’embêtaient, ceux qui prenaient plaisir à traîner avec les copains et à discuter de choses et d’autres. Cela n’avait rien à voir avec l’intelligence car beaucoup de gamins sociables sont également très doués. Nous n’avions tout simplement pas le même mode de développement. C’est un peu comme si nous avions emprunté le même chemin du CP au CM2 (même si nous n’étions pas forcément dans le même groupe de marcheurs) et comme si, une fois à l’adolescence, nous étions arrivés à un croisement. Certains d’entre nous ont tourné à gauche – et je fais là allusion aux individus dont l’intérêt se porte davantage sur les choses et les faits – alors que la majorité des gamins ont tourné à droite et ont pris l’avenue des liens sociaux.

			Comme si cela ne suffisait pas, la transition entre l’école primaire et le collège impliquait qu’il faille affronter un environnement hostile aux enfants avec autisme. C’en était bien fini de la structure comportant un enseignant et une classe principale, où le changement d’activité se faisait dans la discipline, sous l’œil attentif d’un adulte. Il fallait dorénavant supporter le bruit et la foule et ne pas se laisser submerger par cette multitude de corps, de voix diverses et variées, de sons et d’odeurs. D’un point de vue sensoriel, tout cela me submergeait et m’intimidait à bien des égards. Les moqueries étaient d’une telle méchanceté que je me suis mise à faire n’importe quoi. C’est là que mes problèmes de comportement sont apparus. Après avoir lancé un livre à la figure d’une fille qui m’embêtait, j’ai été renvoyée de la grande école privée pour filles (quatre cents élèves) où ma mère m’avait inscrite. Elle m’a ensuite placée, loin de chez moi, dans un pensionnat qui accueillait des enfants particulièrement doués et présentant des troubles affectifs. Il ne faut pas perdre de vue que nous étions dans les années 1960 et qu’à cette époque, l’autisme était encore un mystère. Il n’existait pas alors de formation spécifique pour les enseignants confrontés à ce type de public et les choix étaient par conséquent très limités. Je passais encore le plus clair de mon temps à tirer au flanc plutôt que de me consacrer à mes études, jusqu’au jour où monsieur Carlock, mon professeur de sciences, a trouvé le moyen de me redonner goût au travail. Il a su éveiller mon intérêt pour les sciences et le métier de scientifique en se servant de mes obsessions. Dès ce moment, je me suis mise au travail car je voulais devenir une vraie scientifique.

			Lorsque j’étais en proie aux moqueries et au harcèlement, je trouvais refuge auprès des camarades qui partageaient mes goûts pour certaines activités. Heureusement, celle qui partageait ma chambre se passionnait pour les chevaux tout comme moi et nous jouions beaucoup ensemble autour de ce thème. Nous avions une vaste collection de petits chevaux en plastique et nous fabriquions des brides avec des lacets et des mors avec du papier aluminium provenant des paquets de cigarettes, afin de les harnacher façon western. Nous adorions nous livrer à ces activités et c’est sur nos intérêts partagés que reposait notre amitié. J’avais donc des amis quand j’étais au collège, mais la journée scolaire en soi, à savoir le moment des repas et les changements de salles, était une véritable torture. Je ne savais pas vraiment comment réagir aux moqueries des autres. Ils me traitaient de tous les noms en raison de la façon dont je me comportais, comme par exemple « le magnétophone » ; je n’y comprenais rien. Quand j’étais petite, ma mère et la nourrice étaient là pour m’expliquer les choses clairement, mais à mesure que je grandissais, elles me laissaient me débrouiller pour appréhender un message ou une situation par moi-même. C’était très difficile car la complexité des relations propres à l’adolescence me déconcertait. Les autres pouvaient très bien être gentils un jour et abominables le lendemain. À un moment, c’était la folie des échasses à l’école et les jeunes du collège les fabriquaient à partir de chevrons. J’ai donc mis en pratique mon savoir-faire dans le domaine de la construction pour fabriquer deux échasses vraiment hautes. J’arrivais bien à m’en servir. Les autres trouvaient ça très cool et ils ne m’ont plus embêtée tant que les échasses étaient à la mode. Une fois la folie retombée, c’en était fini de ma popularité.

			La vie au collège et au lycée est bien plus compliquée aujourd’hui qu’elle ne l’était de mon temps. Les parents se trouvent confrontés à des 
problèmes qui n’étaient pas très courants à l’époque comme par exemple la cigarette, l’alcool, les rapports sexuels et la consommation de drogue. En outre, les restrictions budgétaires ont eu pour effet d’éliminer des matières telles que l’éducation manuelle et technique en atelier, le théâtre ou la musique, réduisant ainsi les options qui plaisent aux jeunes avec autisme. Que reste-t-il ? Un apprentissage scolaire théorique dans un environnement social. Je pense vraiment que certains jeunes porteurs d’autisme se porteraient bien mieux si on les retirait de cet environnement social où ils sont constamment mis sous pression et si on les autorisait à poursuivre leurs études à distance ou dans un environnement plus clément. Ils doivent déployer une énergie considérable pour être à même de gérer le stress et l’anxiété qui s’accumulent jour après jour dans un milieu comme celui-là, énergie qu’ils ne peuvent donc pas utiliser de façon profitable en cours. Qui plus est, l’activité consistant à nouer des liens avec des adolescents n’est pas une compétence qui nous est utile dans notre vie d’adulte. Je ne dis pas qu’il faudrait retirer tous les enfants atteints d’un trouble du spectre autistique du collège. En fait, je pense que la situation est plus simple pour les enfants avec autisme de « bas niveau ». Leurs difficultés sont, en règle générale, plus flagrantes, aussi bien aux yeux de l’école (qui fait en sorte qu’ils puissent bénéficier d’une aide appropriée) qu’aux yeux des autres enfants (qui comprennent vraiment les problèmes auxquels ils sont confrontés). Ainsi, ils ne subissent que très peu de moqueries. Ce sont les autistes de haut niveau qui rencontrent le plus de problèmes compte tenu de leur façon de parler et de leur QI souvent élevé. Étant donné que leurs difficultés sont invisibles, les enseignants sont moins enclins à leur apporter le soutien dont ils ont pourtant besoin et pour leurs pairs, ils sont plus bizarres et intellos que stupides et ignorants. On ne les forme pas aux compétences sociales indispensables et par conséquent, ils restent sur le carreau. De plus en plus de parents d’enfants Asperger décident de leur dispenser un enseignement à domicile jusqu’en fin de terminale ou encore, de les inscrire dans un établissement proposant des programmes d’études de premier cycle universitaire alors qu’ils sont encore au lycée. De cette façon, ils restent suffisamment motivés pour décrocher leur baccalauréat.

			Un autre aspect qui me dérange particulièrement en ce qui concerne le collège et le lycée ces temps-ci est que certains parents et établissements scolaires se concentrent exclusivement sur l’enseignement des habiletés sociales sans vraiment tenir compte des besoins en termes d’acquisition de compétences professionnelles. Je trouve tout à fait formidable que les établissements du second degré reconnaissent enfin les difficultés sociales auxquelles sont confrontés les individus porteurs d’autisme, mais l’approche, souvent fragmentaire, manque de clairvoyance. 
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					Il est certes essentiel d’apprendre aux jeunes les compétences indispensables au bon fonctionnement social, mais je suis d’avis qu’une fois au collège, il faudrait se concentrer davantage sur les habiletés sociales dont ils auront besoin pour réussir dans la vie : jouer un rôle efficace au sein d’un groupe d’étude, gérer le temps, bien réagir face à la jalousie des collègues de travail, savoir se vendre lors d’un entretien d’embauche, les règles tacites sur le lieu de travail, etc. Une fois au collège, il est déjà trop tard pour apprendre à respecter l’espace personnel d’autrui, à prendre part à une conversation ou à soigner son apparence. Ces habiletés devraient être enseignées à un âge moins avancé de sorte qu’au collège, il soit possible d’acquérir des compétences sociales plus complexes. Certaines des normes sociales non écrites que nous aborderons par la suite peuvent être inculquées à l’enfant dès son plus jeune âge. Ensuite, des modifications de forme devront y être apportées au cours de sa scolarité et jusqu’à l’âge adulte. Ce n’est que grâce à une bonne connaissance de plusieurs de ces règles non écrites et pourtant cruciales que l’enfant sera à même de mieux comprendre les règles plus complexes et souvent moins flagrantes que l’on retrouve sur le lieu de travail ou dans le cadre des relations personnelles.

				

			

			Les études supérieures et l’entrée 
dans la vie d’adulte

			Pour tous ceux et celles d’entre nous, porteurs d’autisme ou neurotypiques, qui vivent au contact des autres, le développement de la compréhension sociale et la prise de conscience d’autrui ont tout d’un voyage interminable. Il suffit de se rendre dans le rayon « développement personnel » d’une librairie ou de tomber sur l’un des nombreux sites Internet exposant les conventions sociales pour s’apercevoir à quel point le besoin d’être en phase avec la société est au cœur des préoccupations de tous. Bien qu’il ne soit plus aussi clairement défini qu’il ne l’était dans les années 1950 et 1960, le besoin d’appartenance semble être inné ; le désir des individus de s’identifier à ceux qui partagent les mêmes aspirations qu’eux leur permet d’avancer, les motive. Je suis convaincue que les personnes avec autisme manifestent elles aussi ce désir, à des degrés divers.

			À l’heure où la vie est devenue tellement compliquée et où les valeurs sociales aussi bien que les mœurs se sont assouplies, la quantité des exceptions confirmant les normes sociales qui régissent notre existence est telle qu’il est pratiquement impossible pour quiconque de les connaître toutes. Il serait pertinent de rappeler régulièrement cette réalité aux individus avec autisme afin de soulager l’anxiété du « tout ou rien » à laquelle ils se trouvent confrontés lors de leur apprentissage des codes sociaux non écrits. Ceci dit, les gens que nous rencontrons attendent toujours un comportement social approprié de notre part, même si nous n’avons probablement plus la moindre idée de ce qui est approprié. Déroutant ? Oh que oui ! Est-ce là une excuse pour ne plus déployer les efforts indispensables au bon fonctionnement social ? Certainement pas ! Cela veut simplement dire que l’apprentissage social est un travail de longue haleine.

			C’est à l’âge de 13 ans que j’ai eu ma première expérience professionnelle. Mon premier emploi aux côtés d’une couturière consistait à faire les ourlets des robes que l’on nous confiait et à reprendre des vêtements mal ajustés. Il s’agissait de tâches visuelles que je savais gérer du début à la fin car ce que j’avais à faire était clairement défini. Je ne ressentais aucune pression et l’environnement de travail était calme. L’interaction sociale se limitait à de petits bavardages et à des échanges de politesses que ma mère m’avait enseignés. À cette période de ma vie, tout cela correspondait parfaitement à mes compétences et aptitudes et j’ai pu me familiariser tout doucement au monde du travail. S’il m’arrivait de faire des erreurs, c’était sans grande incidence. Plus tard, quand j’étais à l’université, j’ai travaillé comme stagiaire dans un laboratoire de recherche pendant l’été et aussi dans une école pour enfants avec autisme ou en proie à d’autres troubles du développement. Ces emplois m’ont permis d’acquérir le sens des responsabilités et m’ont inculqué le goût du travail bien fait.
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			Une fois mes études terminées, j’ai débuté comme journaliste pour le magazine Arizona Ranchman. J’y ai travaillé à temps partiel pendant sept ans. Je n’ai eu aucune difficulté à apprendre les ficelles du métier : je prenais des notes au cours d’une réunion ou d’une interview puis je rédigeais mon article. Je lisais les anciens numéros du magazine, notamment pour me faire une idée précise de la manière dont on écrit un article suffisamment intéressant pour que le lecteur s’y arrête. Je n’étais pas beaucoup payée mais cette expérience m’a permis de me familiariser avec bon nombre de règles non écrites qu’il est indispensable de connaître lorsque l’on travaille avec d’autres personnes. J’ai commis beaucoup d’erreurs, mais les gens étaient véritablement disposés à m’aider et à me guider pour la simple et bonne raison qu’ils reconnaissaient mes talents.

			Durant cette période, j’ai également travaillé pendant un an et demi pour une entreprise de construction. Je concevais des équipements que je devais ensuite promouvoir. J’étais chargée d’élaborer toutes les brochures et de m’assurer que les articles vantant les équipements que l’entreprise proposait paraissent dans les revues spécialisées. J’ai fini par faire mes preuves dans ces deux domaines, mais au début, il fallait vraiment que l’on me pousse à faire les choses. Je me souviens que mon patron me disait, « Temple, prends le téléphone, appelle ces magazines et demande-leur de publier l’article sur le projet de la Snake River. » Évidemment, au début, j’avais peur d’appeler ces magazines et de faire des erreurs, mais je savais me montrer créative et j’ai appris très vite.

			Je me rends compte aujourd’hui que j’ai compris très tôt à quel point certaines personnes pouvaient ouvrir la voie à d’autres perspectives d’emploi. Et que cette voie pouvait elle-même mener vers une autre voie et ainsi de suite. Il semblerait que beaucoup de personnes porteuses d’autisme ne prennent jamais conscience de cet état de fait. À leurs yeux, il n’y a qu’une seule voie, si tant est qu’ils la repèrent. Je me suis également aperçue qu’il était nécessaire de commencer au bas de l’échelle et de faire ses preuves pour mieux atteindre le sommet. En somme, j’accomplissais toutes les tâches qui m’étaient confiées, y compris celles qui ne me motivaient que moyennement. Le respect professionnel finit par s’installer et charge aux individus de faire leurs preuves professionnellement parlant. J’ai vite appris que je ne parviendrais pas à conserver un emploi très longtemps si je refusais d’accomplir un travail ou si je me disputais avec mon patron ou mes collègues au sujet des tâches à effectuer. En ce qui me concerne, garder mon emploi et faire de mon mieux étaient deux facteurs de motivation importants.

			Avec le temps, j’écrivais de très bons articles et j’avais su gagner le respect de tous dans ce domaine. Chaque fois que j’assistais, en tant que journaliste, à des réunions en rapport avec le bétail et les fermes d’élevage, je ne manquais pas de me présenter aux éditeurs de différents magazines et de leur proposer les articles que j’avais écrits à propos de mes recherches. J’ai vite compris le jeu consistant à échanger un maximum de cartes de visite ainsi que les différentes solutions qui s’offraient à moi pour me faire un nom dans ce secteur. J’ai commencé par travailler en free-lance dans le domaine de la conception et j’ai constitué un portfolio afin de présenter mon travail à d’éventuels clients. Ainsi, je me suis peu à peu forgé une solide réputation dans ce secteur. Je me suis fait connaître en concevant des équipements pour l’élevage industriel des bovins et ma carrière a été couronnée de succès. Ce qui est certain, c’est que rien de tout cela ne s’est fait en un jour.

			Après avoir travaillé plusieurs années pour ce magazine, et ce avec succès, il a été racheté et je me suis retrouvée avec un nouveau patron. Il me trouvait bizarre et, alors qu’il était sur le point de me licencier, mon amie Susan, la graphiste du magazine, et moi-même avons constitué un portfolio rassemblant mes divers articles. Non seulement le nouveau patron ne m’a pas renvoyée, mais il m’a même augmentée une fois qu’il a constaté la qualité de mon travail.
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					Je ne saurais trop insister sur l’importance de déceler un domaine dans lequel l’enfant avec autisme est doué et de faire évoluer son talent afin de lui donner les meilleures chances de réussir dans sa vie professionnelle future, qu’il devienne rédacteur, graphiste publicitaire, ébéniste réalisant des meubles sur mesure, mécanicien ou analyste programmeur. Ces efforts lui permettront d’avoir une carrière enrichissante sur le plan intellectuel. Ma vie serait sans intérêt si mon métier ne m’apportait pas une vraie satisfaction intellectuelle. Ma carrière, c’est toute ma vie. Parfois, les professionnels travaillant avec des individus porteurs d’autisme sont tellement obnubilés par la vie sociale de la personne qu’ils ne pensent pas forcément à lui inculquer les compétences indispensables afin qu’elle puisse accéder plus facilement à un emploi qui lui apporte une réelle satisfaction intellectuelle.

				

			

			À chaque fois que je participe à une rencontre autour de l’autisme, je m’aperçois que parmi les individus présentant un trouble du spectre de l’autisme de haut niveau, ceux qui ont le comportement social le plus adapté sont aussi ceux qui exercent un travail gratifiant. Un emploi qui permet de mobiliser les habiletés intellectuelles d’une personne a le mérite de favoriser l’estime de soi. À l’inverse, les gens avec autisme les plus malheureux que j’ai rencontrés n’étaient pas dotés de bonnes compétences professionnelles ou n’avaient aucune passion à partager avec les autres. Compte tenu de tout le temps que nous consacrons au travail dans notre vie d’adulte, il est tout à fait logique que les personnes exerçant un emploi satisfaisant soient en général plus épanouies et plus à même de faire face aux diverses situations qui peuvent se présenter.

			J’ai eu l’occasion de rencontrer de brillants informaticiens porteurs d’autisme. Une analyste programmeur m’a confié qu’elle était heureuse parce que maintenant, elle était avec « ses semblables ». Lors d’une autre rencontre, j’ai fait la connaissance d’un père et de son fils. Le père avait enseigné la programmation informatique à son fils alors qu’il n’était qu’en CM1 et aujourd’hui, ce dernier travaille pour une société d’informatique. Cette profession convient parfaitement aux individus atteints d’un trouble du spectre autistique compte tenu de la manière dont leur cerveau fonctionne. Parents et enseignants devraient exploiter cette habileté et favoriser son développement.

			Il y a quelques années de cela, je me suis rendue au Japon afin d’y observer les méthodes de prise en charge de l’autisme. J’ai rencontré un nombre considérable de personnes autistes de haut niveau. Toutes exerçaient un métier intéressant. Il y avait un homme qui traduisait des documents techniques et juridiques. Une autre personne était ergothérapeute et il y avait plusieurs analystes programmeurs. Et puis il y avait cet homme dont le niveau n’était pas si élevé et qui est devenu boulanger. J’ai remarqué que la tendance au Japon était de favoriser le développement des compétences et tous ces gens autistes de haut niveau ou atteints du syndrome d’Asperger ont été pris en charge dans ce sens et continueront de l’être jusqu’à la fin de leurs jours.
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			Même s’il n’est pas simple pour les individus avec autisme d’exploiter une habileté naturelle afin d’en faire leur métier, l’effort à fournir s’avère indispensable. Les éducateurs, ainsi que les mentors qui les accompagnent sur leur lieu de travail, devraient les aider à gérer les difficultés propres à l’aspect social qui constituent un frein majeur au développement de leur activité professionnelle. Néanmoins, à partir du moment où ils parviennent à trouver leur place, ils doivent être vigilants afin d’éviter toute promotion qui les ferait passer d’un poste de technicien dans lequel ils s’en sortent très bien à un poste d’encadrement qu’ils ne pourraient pas assumer. Je connais quelques histoires bien tristes concernant des personnes qui fournissaient un travail de grande qualité au poste qu’elles occupaient et qui ont été promues. Il s’agissait de dessinateurs en architecture, de techniciens de laboratoire, de journalistes sportifs ou encore d’analystes programmeurs. À partir du moment où ils ont dû interagir avec les autres en tant que cadres, leurs résultats ont pâti de la situation.

			Les loisirs que l’on peut partager avec d’autres contribuent également beaucoup au développement de l’estime de soi et peuvent même finir par engendrer des rentrées d’argent non négligeables. J’ai lu un article à propos d’une femme qui se morfondait dans un travail sans aucune perspective d’avenir. Sa vie a changé du tout au tout le jour où elle a découvert que d’autres personnes avaient la même passion qu’elle, à savoir élever des poulets. Grâce à Internet, elle communique avec d’autres éleveurs de poulets. Même si elle exerce toujours son emploi sans grand intérêt, elle est bien plus heureuse maintenant qu’elle est allée au bout de sa passion.

			Exploitez vos habiletés afin de pouvoir les mettre à profit dans un métier reconnu et utile puis devenez un expert dans votre domaine. J’étais souvent la seule femme à travailler sur un projet relatif au bétail ; je n’étais entourée que d’hommes. Cela les intimidait toujours un peu au début, mais j’étais parvenue à faire évoluer mes talents à un point tel qu’ils avaient un profond respect pour mon savoir et mes compétences. Ils étaient disposés à fermer les yeux sur certaines de mes petites manies qu’ils trouvaient pourtant étranges, pour la simple et bonne raison que je faisais du bon travail. Et cela s’est répété dans d’autres situations professionnelles. Il est essentiel de devenir un expert dans son domaine, de surpasser les autres afin de compenser les difficultés difficilement dissimulables qui peuvent apparaître à leur contact. Si l’on fournit un meilleur travail que les autres membres de l’équipe, il y a de fortes chances que nos petites maladresses sociales passent inaperçues aux yeux de notre patron. Mais si l’on ne s’investit que moyennement dans notre travail, ces mêmes maladresses peuvent suffire à nous faire renvoyer.

			Les gens ont du respect pour le talent et il faut savoir que de solides compétences permettent d’ouvrir de nombreuses portes et offrent de réelles opportunités. Un mentor constitue une aide précieuse car en plus d’accompagner le développement professionnel de l’individu porteur d’autisme, il l’aide à renforcer ses compétences professionnelles. 
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					On me demande souvent : « Comment faire pour trouver un mentor ? » En fait, il est difficile de dire où l’on peut trouver un mentor. Il ou elle peut très bien être dans la file d’attente en caisse au supermarché. C’est grâce à ma rencontre avec la femme de son assureur lors d’une soirée que j’ai trouvé l’un de mes premiers mentors dans l’industrie de la viande. Elle a engagé la conversation avec moi après avoir remarqué ma chemise style western brodée à la main. J’avais passé des heures à broder une tête de bœuf sur la chemise. Essayez de mettre une annonce sur le panneau d’affichage du département informatique d’un établissement d’enseignement supérieur près de chez vous. Ou encore, si vous croisez une personne portant un badge avec le nom d’une société informatique, pourquoi ne pas l’aborder et lui montrer le travail réalisé par la personne avec autisme que vous voulez aider ?

				

			

			Étant donné que l’incompétence sociale est le lot de la plupart des individus atteints d’autisme, c’est leur travail et leurs talents qu’ils doivent vendre, et non pas leur personnalité. À mes débuts dans la vie active, j’ai notamment travaillé pour le magazine Arizona Farmer Ranchman. Après plusieurs années, j’ai eu un nouveau patron, Jim. Il me trouvait bizarre et n’avait qu’une idée en tête : se débarrasser de moi. Susan, l’adorable graphiste du magazine, s’en est très vite aperçue (alors que je n’avais personnellement rien vu venir) et m’a conseillé de constituer un portfolio regroupant mes divers articles. Susan m’a aidée à conserver mon emploi. Quand Jim a constaté la qualité de mon travail, il m’a augmentée. C’est là que j’ai appris à vendre mon travail plutôt que de me vendre moi-même. Lorsque je faisais voir à des clients potentiels les dessins et les photos de mes réalisations, ils étaient impressionnés. Aujourd’hui, il est très facile de créer un portfolio sur ordinateur ou sur smartphone. Il est possible d’y intégrer des photos de ses créations, des conceptions de sites web, des modèles de programmation informatique, des photos de projets, etc. J’ai compris il y a bien longtemps que l’on peut rencontrer à tout moment la bonne personne qui nous permettra d’accéder à l’emploi. C’est pourquoi il est important d’avoir toujours à disposition un portfolio à présenter sur son smartphone en s’assurant bien sûr que l’accès au document soit direct. Mieux vaut en effet éviter de faire défiler les photos d’un chat rongé par la folie avant de tomber sur la page adéquate. La première impression donnée par un portfolio doit être positive. 

			En même temps que je m’évertuais à renforcer mes compétences professionnelles, je devais travailler sur mes problèmes sensoriels et intégrer les règles non écrites inhérentes à toute relation, qu’elle soit privée ou professionnelle. Certaines de ces difficultés seront abordées plus loin.

			Le travail, ce n’est pas seulement un mode de vie ou un salaire. C’est l’élément clé d’une vie satisfaisante et accomplie. Pour moi tout comme pour bon nombre de mes pairs avec autisme, le travail fait, en quelque sorte, office de ciment qui nous permet de tenir bon dans un monde déjà bien déroutant. Mon travail représente tout pour moi et c’est quand je construis des choses que je suis le plus heureuse. J’ai des amis qui partagent les mêmes centres d’intérêt que moi ; ces relations me conviennent et enrichissent ma vie. Nous échangeons sur l’autisme, le bétail, les avancées intéressantes dans le monde de la science ou encore les nouvelles connaissances sur le fonctionnement du cerveau. Nous parlons de nos relations sociales et réfléchissons ensemble aux différentes façons de résoudre certains problèmes avec notre famille, nos amis et nos collègues. Nous évoquons les ouvrages de développement personnel ou les rubriques du Wall Street Journal que nous avons lues et qui apportent un éclairage utile sur les situations sociales, ce qui nous permet de mieux les comprendre. Nous discutons de toutes sortes de sujets, mais nos conversations ont toujours un but et empruntent un chemin logique. Nous ne parlons jamais pour ne rien dire.

			
				
					
						Réflexions de Temple (2017)

					

					Conseils destinés aux adultes présentant des troubles du spectre autistique s’ils viennent à perdre leur emploi

					J’ai pu observer deux situations à l’origine d’un licenciement : 

					• Un jeune à qui l’on n’a jamais appris la discipline au travail est congédié en raison de ses retards constants ou de son hygiène douteuse ou encore parce qu’il ne termine pas les tâches qui lui incombent. Cet individu n’est pas au fait des attentes sociales de base sur le lieu de travail. Ces choses-là s’apprennent mais il faut qu’elles soient enseignées de manière concrète de sorte qu’elles aient du sens.

					• Une personne plus âgée perd son emploi pourtant stable à cause d’une modification de la gestion directe dans l’entreprise, d’un changement de l’équipe de direction, de la fermeture de la structure ou encore d’une réduction des effectifs. 

					Chacune de ces situations doit être traitée de manière adaptée. Il s’agit en premier lieu de déterminer la raison pour laquelle la personne a été licenciée. Le retard au travail est un motif de licenciement courant. Un gérant de cinéma m’a un jour confié à quel point la culture cinématographique dont son placeur porteur d’autisme faisait preuve dans son travail l’impressionnait. Seulement voilà, il arrivait régulièrement avec une heure de retard ; il s’est donc vu remercier. Pour moi, la ponctualité n’a jamais été un problème. Dans les années 1950, tous les gamins du quartier savaient qu’ils devaient être à l’heure pour ne pas manquer le bus qui les amenait à l’école et qu’il valait mieux ne pas arriver en retard à la cantine.

					Il y a des gens qui agacent leurs collègues à force de leur chercher des poux sous prétexte que ces derniers ne suivent pas à la lettre les règles de l’entreprise. Je connais deux personnes avec TSA travaillant sur un chantier de construction qui ont été renvoyées parce qu’elles passaient leur temps à signaler le moindre manquement aux consignes de sécurité. Il est nécessaire d’avoir une définition sans équivoque des différences entre les consignes de sécurité importantes ayant pour objectif d’empêcher la mort ou les blessures graves et les règles purement bureaucratiques de moindre importance.

					Il est un autre problème inacceptable sur le lieu de travail : la mauvaise hygiène. Autant il n’y a aucun inconvénient à afficher un style excentrique, autant négliger son hygiène n’est pas convenable. Il y a une scène dans le film Temple Grandin, tourné par HBO et retraçant mon histoire, dans laquelle mon patron pose brusquement un déodorant sur mon bureau en disant : « Tu pues, sers toi de ça ! ». Cela m’est vraiment arrivé. Si à l’époque j’ai été très contrariée quand il a prononcé ces mots, je l’en remercie aujourd’hui car en me conformant aux règles d’hygiène, je n’ai pas perdu mon emploi. 

					Selon moi, il est important que les individus porteurs de TSA qui vivent encore chez leurs parents sachent d’où viennent la nourriture qu’ils ingèrent et le toit qui les abrite. Selon toute vraisemblance, l’un des parents travaille, si ce n’est les deux. Si un adulte vit encore chez ses parents, il doit absolument comprendre qu’il lui faut participer aux dépenses du foyer. Si nécessaire, il faut lui montrer l’intégralité des factures en rapport avec la maison, la voiture et l’alimentation et faire preuve d’exigence en lui faisant comprendre qu’en temps utile, il serait bon qu’il travaille. Si, lors de la première tentative, il ne parvient pas à conserver son emploi, pourquoi ne pas l’orienter vers un autre type de travail qui lui conviendrait mieux ? J’ai fait la connaissance d’une femme qui se faisait systématiquement renvoyer lorsqu’il s’agissait d’emplois conventionnels jusqu’au jour où elle a découvert la soudure. Après une formation pour en apprendre les rudiments, elle a trouvé un emploi par l’intermédiaire d’un ami qui connais-sait quelqu’un dans une entreprise de construction et depuis, elle s’épanouit dans son travail.

					Il est très délicat pour une personne d’un certain âge de perdre son emploi après des années de bons et loyaux services. Parfois, le fait d’avoir des centres d’intérêt n’ayant aucun rapport avec l’activité professionnelle exercée peut s’avérer fort utile pour retrouver un emploi plus adapté. Il pourrait être pertinent de trouver un travail dans lequel il soit possible de réutiliser des compétences déjà acquises grâce à une passion. Nombreux sont les employeurs qui aiment embaucher des personnes plus âgées parce qu’en plus de leur sens des responsabilités, ils savent qu’ils peuvent compter sur elles. L’un de mes collègues d’un certain âge a été embauché par Home Depot, une entreprise de distribution américaine pour l’équipement de la maison, après s’être vu remercier par son ancien employeur. Ébéniste expérimenté, il souhaitait travailler au rayon outillage afin de conseiller les clients par rapport à leur projet. Le patron l’a affecté au rayon plantes vertes car il le savait responsable et se doutait qu’il en prendrait bien soin. Il craignait en effet qu’une personne plus jeune ne pense pas systématiquement à les arroser. Il est plus rassurant de confier à un employé plus âgé des plantes fragiles d’une valeur importante qui ont besoin d’être arrosées et traitées avec soin. Bien que mon collègue ne soit pas enchanté de travailler au rayon des plantes vertes, il a malgré tout accepté. Il savait que cette situation était temporaire et que son employeur accordait une grande importance à sa maturité et à la confiance qu’il lui inspirait.

				

			

			Il y a dans les relations amoureuses un degré de complexité que je ne suis toujours pas en mesure de comprendre aujourd’hui et je fais donc le choix délibéré de ne pas m’y engager. Mon mode de pensée et de fonctionnement ne s’applique en aucun cas à l’ensemble des personnes atteintes d’un trouble du spectre autistique, mais je pense qu’il concerne plus d’enfants et d’adultes qu’on ne veut l’admettre. Je crois également qu’il s’agit là d’une façon d’être qui n’est pas encore considérée d’un œil très favorable, surtout par ceux qui voient le monde à travers le filtre de leurs émotions.

			Certains individus porteurs d’autisme, dont je fais moi-même partie, ne disposent pas des circuits physiques ou biochimiques permettant de ressentir les émotions et malgré tous leurs efforts, c’est un pont qui ne verra jamais le jour en raison de l’absence de matériaux de construction de base. Pour d’autres personnes avec autisme, les matériaux de construction qui rendent l’accès au ressenti émotionnel possible sont bien présents et il suffit de les assembler pour former un ensemble structurel qui constituera le pont. Il s’agit simplement de deux catégories différentes et il est tout à fait possible pour chacun de ces individus, quelle que soit sa catégorie d’appartenance, de mener une vie accomplie et heureuse. Je trouve bien dommage que beaucoup de gens, qu’ils soient autistes ou non, considèrent encore l’une de ces catégories comme inférieure ou ne proposant pas suffisamment d’options par rapport à l’autre. Je ne suis pas d’accord. Cette affirmation montre bien l’ignorance face à la façon peu commune dont certains cerveaux fonctionnent. D’une certaine manière, le problème est plus d’ordre physiologique que psychologique, comme nous le verrons dans la partie suivante.

			Comment mon cerveau fonctionne : 
les données de mon disque dur intégré

			Parents, enseignants et individus porteurs d’autisme doivent absolument garder à l’esprit que l’apprentissage se fait tout au long de la vie et cet axiome s’applique tout particulièrement dans le domaine de la prise de conscience d’autrui. L’enseignement des codes – évidents ou tacites – régissant les interactions sociales aux enfants est un projet à long terme qui se poursuit toute leur vie durant. Ce n’est pas un sujet que l’on commence à aborder à partir d’un certain âge et qu’on laisse ensuite de côté, une thérapie que l’on met en place et qui prend fin à un moment donné. Même s’il existe des points de repère permettant de juger, au fil des années, de l’efficacité de l’apprentissage, il est impossible que la lecture, si approfondie soit-elle, d’un manuel suffise à nous « éduquer » et aboutisse à la prise de conscience d’autrui.

			Mon intellect (je suis devenu un très bon détective) ainsi que mon aptitude à visualiser les données m’ont permis à eux seuls de bien fonctionner dans le monde qui m’entoure et de nouer des liens. Il m’a fallu des années pour apprendre par cœur comment me comporter dans telle ou telle situation. Je suis capable d’effectuer une recherche rapide dans mes archives constituées de toutes les images que j’ai mémorisées et, ainsi, de prendre une décision rapidement. Je peux observer mon comportement de loin, et ce quelle que soit la situation dans laquelle je me trouve, grâce à ma faculté de visualisation mentale. J’appelle cela « mon petit scientifique à l’entour » et je prends note de tous les détails pertinents qui constituent chaque situation à l’image du scientifique qui consigne dans un calepin tout ce qu’il observe lors d’une expérience. Puis, j’enregistre toutes ces données sur le « disque dur intégré à mon cerveau » à des fins de consultation ultérieure. J’ai eu une chance incroyable de pouvoir travailler pour le magazine Arizona Ranchman quand j’étais plus jeune, car cela été pour moi une expérience fantastique. J’ai dû me rendre dans une multitude d’endroits pour pouvoir rédiger des articles et j’ai ainsi eu l’occasion de rencontrer beaucoup de personnes différentes. Mon disque dur a été très sollicité, mais ce n’est pas là que tout a commencé.

			Quand j’étais jeune, les décisions que je prenais lorsque je me trouvais dans une situation sociale particulière étaient loin d’être toujours judicieuses dans la mesure où elles reposaient sur des informations incomplètes. Ceci explique en partie pourquoi un enfant réagit toujours de la même manière face aux parents et aux enseignants, quelle que soit la situation : il ne dispose que d’une faible quantité d’images à associer à chaque situation. À mesure que l’enfant accumule les expériences, le degré de précision augmente, ce qui lui permet de réagir de manière plus appropriée compte tenu des données plus nombreuses qu’il a désormais à sa disposition. Aujourd’hui, mes réactions sont bien plus appropriées car mon disque dur contient toutes les informations que j’ai amassées grâce à mes expériences personnelles, aux ouvrages, articles et autres journaux que j’ai lus, aux films que j’ai vus et à la télévision.

			Mes nombreuses lectures m’ont vraiment beaucoup apporté. Je lis énormément et à longueur de temps. Je recueille ainsi toujours plus d’informations qui alimentent mon disque dur et m’aident à affronter les situations sociales et à être plus performante, aussi bien dans ma vie privée que dans ma vie professionnelle. Je m’intéresse à tout, qu’il s’agisse de commerce, de science ou d’articles traitant des relations et des interactions sociales.
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					La lecture n’était pourtant pas mon fort, jusqu’au jour où ma mère a jugé indispensable de remédier à ce problème alors que j’étais en CE2. Elle a utilisé la méthode syllabique et cela a donné de très bons résultats. Pour d’autres enfants, la méthode globale s’avérera plus efficace. L’idéal est donc d’utiliser la méthode la plus adaptée au mode d’apprentissage de l’enfant. Une fois que j’ai su lire correctement, je me suis intéressée à une multitude de choses tant j’avais d’informations désormais à ma disposition. Lorsque j’ai été évaluée en CM1, mon niveau de lecture correspondait à celui d’un élève de sixième. J’avais du mal à organiser mes idées et il m’est encore difficile aujourd’hui de suivre des intrigues complexes mettant en scène de nombreux personnages, ce qui explique pourquoi les romans policiers ne me passionnent pas autant que les ouvrages purement factuels.

				

			

			Les neurotypiques ne présentent aucune altération au niveau du sens social. C’est en observant qu’ils apprennent alors que dans le cas des enfants et adultes atteints d’un trouble du spectre autistique, l’apprentissage est fondé sur l’expérience. Par exemple, au début des années 1990, je ne savais toujours pas manier l’humour, si bien que mes présentations manquaient parfois de dynamisme et de caractère. Les organisations de producteurs bovins me demandaient souvent de donner des conférences étant donné que j’utilisais des diapositives et des supports visuels de grande qualité. Seulement voilà, il faut plus que de bonnes diapos pour faire une « bonne » présentation. L’élocution joue, elle aussi, un rôle important. Il fallait donc en toute logique que je perfectionne mes techniques de présentation. Pour ce faire, je me suis aidée des fiches d’évaluation préalablement remplies par les membres de l’auditoire. J’ai également lu divers articles portant sur la prise de parole en public et l’humour était souvent évoqué. Seulement voilà, j’avais une idée pour le moins confuse de ce qui pouvait faire rire les gens. J’ai alors commencé à intégrer des commentaires amusants lors de mes conférences. Si les gens rigolaient, je les conservais. Sinon, je les supprimais et en essayais de nouveaux. À mesure que le temps passait, je comprenais de mieux en mieux l’humour et j’ai même fini par créer dans mon cerveau un dossier comportant toutes les images que je trouve amusantes. Cet exemple simple illustre parfaitement la manière dont j’aborde la plupart des situations sociales. C’est une approche scientifique fondée sur l’observation et l’analyse et menant à diverses conclusions.

			Je pense en images ; à soixante-dix ans, mon cerveau s’apparente à un énorme ordinateur hébergeant des milliers d’images elles-mêmes réparties en plusieurs catégories logiques, ce qui permet une récupération instantanée. Quand j’étais plus jeune, je ne disposais pas d’autant d’images liées aux expériences sociales, d’où mes difficultés à entrer en contact avec les autres. Mais à mesure que ma banque d’images m’indiquant ce qui était à faire et à ne pas faire dans le cadre des interactions sociales s’étoffait, il devenait plus facile pour moi de créer des liens. Je peux ainsi comparer chaque nouvelle situation à d’autres situations similaires préalablement enregistrées dans ma mémoire. Par exemple, l’une de ces catégories a trait aux « faits et gestes qui contribuent à satisfaire le client » et une autre rappelle les « faits et gestes qui fâchent un client ». Une sous-catégorie peut très bien porter sur « la jalousie des collègues de travail » ou encore sur « l’attitude à adopter face à l’erreur ». Je n’ai ensuite plus qu’à parcourir la banque d’images de mes expériences passées afin de sélectionner celle qui sera le mieux adaptée à la nouvelle situation.

			Quand je me mets à penser, c’est un peu comme si je surfais sur Internet dans mon cerveau ou comme si je regardais des diapositives à l’aide d’une visionneuse : les images défilent les unes après les autres. Il n’est pas toujours très facile pour les gens de comprendre qu’aucun mot ni aucun sentiment n’intervient dans ce processus. Il n’y a que des images. Je suis capable de décrire mon système de pensée étape par étape, image par image. Lorsque je suis amenée à décrypter une situation qui se présente, j’adopte une stratégie dénuée de toute émotion qui se contente de répondre aux règles de la logique. D’ailleurs je trouve que c’est une manière bien plus simple de résoudre les problèmes. Quand nous faisons quelque chose, c’est surtout notre intelligence fonctionnelle qui est mise à contribution au détriment de notre intelligence socio-émotionnelle, même si cette approche analytique s’applique aux deux domaines. Je vois beaucoup de neurotypiques qui, en raison de leurs réactions émotionnelles incohérentes face aux situations, se mettent dans un état de stress et d’anxiété dont ils pourraient se passer. Il m’arrive souvent de faire part de mon point de vue à mes amis neurotypiques et dans bien des cas, cela leur permet d’affronter les difficultés de la vie avec plus de facilité.

			
			

			
				[image: ]
			

			Pour vous donner un exemple, la mère de l’un de mes amis lui a récemment envoyé un email vraiment méchant et nous avons réfléchi ensemble à une réponse appropriée. Il était question d’un problème familial dont l’issue lui tenait à cœur. Mais pour autant, il n’avait aucune envie de se pourrir la vie à cause de cette histoire et d’en arriver à d’interminables échanges de mails pour le moins désagréables avec sa mère. J’ai commencé par lui faire comprendre qu’il lui fallait examiner la situation sous l’angle de la logique et qu’aucune émotion ne devait entrer en ligne de compte. Je lui ai conseillé d’utiliser son cortex et non ses amygdales. (J’accompagne systématiquement cette phrase d’une petite leçon sur les sciences du cerveau.) L’image qui me venait à l’esprit était celle d’un panier de crabes. Cette famille, c’est un peu comme un amas de crabes dans un panier. L’un d’entre eux tente avec peine de sortir du seau, mais les autres le font constamment replonger. Nous avons donc discuté de tout cela et réfléchi aux actions précises qui contribueraient à son enlisement ainsi qu’à celles qui l’aideraient à s’extraire du seau.

			C’est essentiellement comme cela que je gère la plupart des situations auxquelles je me trouve confrontée : je m’affaire à trouver une solution au problème plutôt que de m’embourber dans des émotions variées que j’ai toujours beaucoup de mal à m’expliquer et qui, souvent, entravent le processus. Il est difficile de comprendre les émotions étant donné qu’elles n’ont rien de logique. Ma palette d’émotions est simple. Tout ce que je ressens relève d’une catégorie particulière sachant que je n’en ai que peu à ma disposition : le bonheur, la tristesse, la peur ou la colère. Je pense que cela s’explique en partie par les propriétés physiques de mon cerveau. Compte tenu de la configuration de leur cortex, les autres sont capables de ressentir les émotions complexes résultant de la combinaison de plusieurs émotions simples. Tout cela dépasse mon entendement. Un peu comme ces femmes battues qui sont toujours amoureuses de leur bourreau. Je ne vois pas ce qui les retient, si ce n’est le manque de moyens financiers. Je pense aussi que certaines personnes ont vraiment peur de toutes sortes de choses dans la vie, y compris des choses qui ne se sont pas encore produites et qui n’arriveront probablement pas. Je n’ai jamais eu peur comme ça. Tout ceci est complètement incohérent pour moi.

			En dépit des millions de personnes que j’ai été amenée à côtoyer dans ma vie, il n’est pas rare qu’aujourd’hui encore mes expériences sur le plan social jettent un nouvel éclairage sur ma manière d’appréhender les autres. Ce n’est qu’après avoir lu le livre de Simon Baron-Cohen, Mind Blindness, paru en 1997, que j’ai réalisé à quel point les yeux étaient un vecteur formidable pour c­ommuniquer nos émotions. J’ai aussi appris un peu plus tard que, pour la majorité des personnes neurotypiques, chaque information stockée en mémoire avait une dimension affective. J’ai ainsi fini par comprendre pourquoi les émotions déformaient la réalité chez un nombre aussi élevé d’individus.

			Mon cerveau fonctionne d’une tout autre façon. J’éprouve des émotions qui peuvent d’ailleurs être très fortes au moment où je les ressens, mais elles se situent dans le présent. Lorsque ma mémoire stocke une information, elle laisse de côté l’émotion qui y est associée. Je me souviens parfaitement d’un jour où j’ai été licenciée. J’ai pleuré pendant deux jours, mais quand j’y repense, je suis spectatrice et je regarde un film. Mon cerveau sépare systématiquement les informations des émotions. Même quand je suis très contrariée, je suis capable de passer les faits en revue plusieurs fois de suite jusqu’à ce que j’arrive à une conclusion logique, sans que les émotions ne déforment la réalité et n’interfèrent avec la logique.

			Ceci étant dit, certaines situations du quotidien me touchent beaucoup à partir du moment où elles sont étroitement liées à ce que je suis, ce que je fais. Le simple fait d’avoir dans la main l’un de mes DVD sur le transbordement du bétail peut suffire à m’émouvoir jusqu’aux larmes. Ce DVD, c’est tout moi, tout mon travail et toutes les informations dont je veux que les autres bénéficient. Aucun de mes DVD n’est protégé par un système anti-copie car je souhaite que les gens partagent les informations qui y figurent et en fassent bon usage. C’est un peu ma façon à moi de rester en vie une fois que j’aurai quitté ce monde, afin que les générations futures puissent utiliser toutes les connaissances que j’aurai accumulées. Il m’est toujours très difficile d’évoquer ce sujet sans que ma gorge ne se noue car cela fait tellement partie de moi que l’émotion suscitée est forte.

			Aujourd’hui encore, il est des aspects du fonctionnement social qui restent un mystère pour moi. J’évite autant que possible les situations qui peuvent m’attirer des ennuis en raison de leur complexité sociale et j’ai même trouvé des solutions pour compenser là où je ne suis pas très à l’aise. La capacité de ma mémoire à court terme étant ce qu’elle est, elle ne me permet pas d’enregistrer des suites d’évènements. J’ai désormais un comptable qui peut ainsi me venir en aide. J’ai aussi beaucoup de mal à faire plusieurs choses à la fois. Alors que je peux tout à fait consacrer cinq minutes à une tâche puis cinq minutes à une autre pour ensuite revenir à la première et ainsi de suite, je ne suis pas en mesure d’effectuer plusieurs tâches à la fois. Je suis obligée de mettre par écrit toutes les choses auxquelles je ne peux pas associer d’image, ce qui me permet de me constituer un aide-mémoire que je peux consulter à mon gré. Comme c’est le cas pour beaucoup de gens, je serais bien incapable de respecter mes engagements personnels et professionnels si je n’avais pas un calendrier me permettant d’avoir une vue d’ensemble pour chaque mois. Un grand nombre d’individus atteints d’autisme ont également des problèmes physiologiques qui les empêchent de maintenir leur attention et, parce qu’ils doivent naviguer continuellement entre la compréhension orale et visuelle, ils ont plus de difficultés à suivre les interactions sociales qui, en plus d’être complexes, ont la particularité d’évoluer rapidement. Le seul fait d’entrer en interaction avec quelqu’un peut être éprouvant, à la fois physiquement et mentalement, à cause de l’immense effort à fournir pour l’occasion.

			Les troubles sensoriels ne doivent pas être négligés. Il est difficilement envisageable pour la personne avec autisme d’entrer en contact avec quiconque, que ce soit au travail ou au restaurant, si elle se sent submergée par le bruit qui l’agresse. Pour certains, c’est un peu comme s’ils se trouvaient à l’intérieur du haut-parleur lors d’un concert rock. En ce qui me concerne, les médicaments m’ont sauvée alors que j’avais à peine trente ans. Les antidépresseurs qui m’ont été prescrits ont mis fin à mes attaques de panique récurrentes et ont contribué à réduire mon hypersensibilité aux bruits. Pour aider les individus atteints d’autisme, il existe d’autres interventions focalisées sur les stimulations sensorielles comme les lunettes munies de filtres Irlen ou encore l’entraînement à l’intégration auditive. Les régimes spécifiques sans caséine ni gluten ainsi que les compléments alimentaires riches en Oméga 3 peuvent constituer une aide précieuse. Parfois, un régime adapté associé à quelques médicaments « classiques » et autres compléments alimentaires peut s’avérer très efficace. J’ai pu observer que les personnes avec autisme les plus mal en point étaient celles qui n’avaient aucun traitement contre l’anxiété, l’hypersensibilité sensorielle ou la dépression.
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