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Préface


Ma rencontre avec Monique date de la fin des années 1980. Des associations de parents se mobilisaient alors pour ouvrir une nouvelle page dans l’accompagnement de leurs enfants, celle d’une éducation adaptée à l’autisme, tournant ainsi le dos à une psychiatrisation à outrance de ce trouble développemental.

Quelques jeunes professionnels, parfois peu expérimentés comme moi, ont été pris dans ce tourbillon. Et c’est dans ces années que Monique et moi avons fait nos premiers pas dans l’Enseignement Structuré (Structured TEACCHing), guidées par l’équipe de Gary Mesibov, co-directeur, puis directeur du TEACCH® Autism Program, UNC, USA, de 1983 à 2010.

 

Quelque trente ans plus tard, notre société commence tout juste à envisager l’apport intéressant d’une pensée différente, des intelligences multiples, et à valoriser la neuro-diversité.

C’est à cela que nous pouvons mesurer l’apport visionnaire et innovateur de l’approche TEACCH qui, dès les années 1980, avait comparé l’autisme à une culture différente, ayant un impact sur « la manière de manger, de s’habiller, de se vêtir, de passer son temps libre, de comprendre le monde, de communiquer » (Mesibov, 1995).

 

Qu’est-ce que cela change d’envisager l’autisme plutôt comme une condition de vie, comme un fonctionnement neuropsychologique différent, et non pas comme un ensemble de comportements déviants ? Quand nous allons à la rencontre d’une autre culture, nous nous montrons curieux. L’envie de découvrir l’inconnu, la différence, le non-familier nous motive, et ces voyages culturels nous enrichissent.

TEACCH, dès ses débuts, a cherché à creuser les forces de cette culture de l’autisme, à mettre à jour ce qui pouvait faciliter l’enseignement de ces personnes ayant une pensée différente. L’objectif de l’Enseignement Structuré est de soutenir le développement des potentiels de chaque personne avec autisme, à travers des stratégies d’aménagement du milieu environnant, facilitant ainsi les apprentissages. L’objectif n’est pas de rejoindre la trajectoire développementale de la « normalité », mais de développer des méthodes pédagogiques innovantes, positives, prenant appui sur les forces et les intérêts de la personne avec autisme.

 

L’idée centrale n’est pas de changer les comportements de cette personne, mais bien d’innover dans notre façon d’accompagner, y compris par une intervention directe sur un environnement qui serait trop aversif pour la personne.

 

Alors appliquer ce principe à l’inclusion scolaire, sujet de ce livre, cela donne quoi ?

Force est de constater que pour une majorité d’enfants avec autisme et leurs familles, l’inclusion scolaire, souvent acquise de manière théorique, n’est trop souvent pas une réalité.

Qu’est-ce qui rend si difficile et laborieuse l’acceptation des enfants avec autisme dans nos écoles ?

Notre façon d’envisager l’inclusion ne se résume-t-elle pas, la majorité du temps, à essayer de lisser suffisamment l’autisme de l’enfant pour qu’il puisse être élève de la même manière que les autres enfants ? On lui attribue un guide sous forme d’un soutien à la vie scolaire, mais l’organisation de l’école et notre façon d’enseigner restent inchangées, celles pensées pour des enfants au développement typique.

 

Pourtant, nous acceptons dans notre société le marquage au sol dans les villes et la construction de rampes rendant possibles aux personnes à mobilité réduite leurs déplacements et l’accès aux bâtiments publics. Pourquoi est-ce si compliqué de réfléchir à une organisation différente des récréations trop bruyantes, à des enseignements davantage orientés vers l’expérimentation par l’enfant, à des groupes plus restreints, bref, des stratégies qui pourraient rendre positive la scolarité de tellement d’autres enfants au profil « moins scolaire » ?

 

La formation initiale des enseignants ne prépare pas à cette différence et pourtant, à l’heure actuelle, tout enseignant est sûr d’accueillir des enfants avec autisme durant sa carrière. Récemment, une enseignante de l’enseignement ordinaire me faisait part de son appréhension et de la peur de ses collègues d’accueillir un de ces enfants dans leur classe. L’inconnu effraie.

 

Et c’est là que ce livre de Monique est une petite mine d’or : rendre très accessible l’autisme, l’expliquer en lien avec l’enseignement de compétences et dédramatiser un trouble développemental de l’enfant, trop souvent associé à un trouble psychiatrique. Les prochaines pages illustrent parfaitement un rapprochement récent des approches éducatives comportementales et développementales dans l’autisme, permettant d’outiller l’enseignant de manière concrète, simple et efficace. L’autrice a puisé dans sa longue expérience sur le terrain, dans les écoles, afin de partager de nombreux outils concrets, faciles à comprendre et à mettre en place, prêts à l’emploi, ainsi que des conseils concrets d’organisation et de planification. De nombreuses photos illustrent ce qu’il est possible de faire pour ces enfants qui ont une façon différente d’expérimenter le monde et d’apprendre.

 

Vous tenez dans vos mains un livre qui aide à trouver ces passerelles si importantes à créer entre la culture de l’école et la culture de l’autisme.



Brigitte Cartier-Nelles
Formatrice consultante certifiée du programme TEACCH




Introduction


Aller à l’école quand on a 3, 10 ou 15 ans semble banal dans notre société plutôt prospère. Il y a cependant des enfants et des adolescents pour lesquels l’accès à l’école ne va pas de soi. De plus, les chances d’y acquérir les compétences nécessaires à une vie d’adulte satisfaisante ne sont pas les mêmes pour tous.

L’OCDE regroupe sous l’appellation « élèves présentant des déficiences, difficultés ou désavantages » tous les jeunes souvent définis comme « à besoins spécifiques ». C’est une donnée communément admise qu’une proportion non négligeable d’élèves diffère dans sa manière de réaliser des apprentissages, que ce soit au niveau du rythme ou des modalités.

Ainsi que l’énoncent Lussier et al. (2018), « s’il y a différentes façons d’apprendre, il faut qu’il y ait différentes façons d’enseigner ».

Cet ouvrage se centre sur les pratiques pédagogiques visant à aider les élèves avec autisme dans leurs apprentissages. Ayant assuré durant de nombreuses années les formations à l’approche éducative de l’autisme, ainsi que le suivi de classes à pédagogie adaptée sur le terrain, nous avons pu constater le besoin des intervenants de disposer d’outils pratiques, les soutenant dans la mise en œuvre des différentes dimensions du programme TEACCH.

Cette publication ne se veut pas théorique, de nombreuses références portant sur l’autisme pouvant être consultées par ailleurs. Nous abordons néanmoins quelques éléments de recherche en neurosciences qui peuvent aider à comprendre l’origine de certaines particularités des personnes présentant un TSA.

Nous avons souhaité essentiellement élaborer un travail le plus concret possible, répondant aux questions des intervenants éducatifs impliqués dans l’éducation des élèves présentant un TSA : « Comment organiser tout cela ? Par quoi commencer ? Comment font les autres ? »

Illustré par des photos provenant de classes utilisant au quotidien les stratégies proposées par l’approche TEACCH, ce document s’adresse aussi bien aux équipes de l’enseignement spécialisé qu’à celles de l’enseignement ordinaire soucieuses de pratiques inclusives. Il se base sur notre expérience de près de trente ans de supervision de classes et d’animation de formations, et passe donc en revue les différents domaines considérés comme essentiels pour une action éducative adéquate auprès des jeunes avec autisme.

Nous remercions les professionnels qui nous ont procuré les nombreuses photos qui enrichissent cet ouvrage, particulièrement les équipes des écoles suivantes :

Ados Pilifs à Neder-Over-Hembeeck et Les AsTrôn’Autes à Ixelles, grâce à l’aide précieuse de Catherine Magerotte et Anne Caillaud du SUSA Bruxelles ;

Le Caillou à Anseremme ;

Les Co’Kain à Kain ;

la classe L’Envol de l’école Les Forges à Ciney ;

l’Institut Mariette Delahaut à Jambes ;

l’IMP René Thone à Marcinelle.

Merci à Éric Willaye qui a rendu possible cette publication et à Ghislain Magerotte qui a été notre éclaireur.

Merci surtout à Willy pour son aide à la construction des cartes mentales, la relecture et pour tout le reste.

Enfin, nos remerciements vont aussi au ministère de l’Éducation de la Fédération Wallonie-Bruxelles, qui a subventionné la version initiale de ce travail.
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 Définir notre cadre


« Il ne suffit pas de parler. Il faut parler juste. » William Shakespeare


Durant des décennies, les enfants avec autisme ont été considérés comme non scolarisables, de la même manière que leurs pairs présentant d’autres troubles du développement ou déficiences. Leur retrait social apparent et leurs difficultés de communication cumulés avec des comportements étranges ou dérangeants semblaient non compatibles avec l’organisation de notre enseignement.

Des modèles éducatifs plus inclusifs, développés dans certains États d’Amérique du Nord ou de Scandinavie, les traités de l’ONU tels que la Déclaration des droits de l’enfant (1989), la Déclaration du droit des personnes handicapées (2006) ou encore les Objectifs de développement durable pour 2015-2030 ont exercé une influence sur la manière d’envisager la place des enfants et des adultes à besoins spécifiques dans notre société. Ces textes et ces modèles éducatifs mettent en évidence le droit de cette population à une éducation aussi peu discriminante que possible, ainsi que la concrétisation effective de ce droit dans les systèmes éducatifs.


Des enfants avec un trouble du spectre de l’autisme vont donc désormais à l’école en France, en Belgique, en Suisse et ailleurs, selon des formules variables :


	dans l’enseignement ordinaire avec ou sans aide au sein de la classe ;


	dans une classe spécialisée située dans une école ordinaire ;


	dans l’enseignement spécialisé.







Une des approches éducatives souvent utilisée dans le travail avec ces enfants a été développée par la division TEACCH® Autism Program (Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children1), située à l’université de Chapel Hill en Caroline du Nord. Elle se distingue par une approche globale de la personne, utilisant, notamment, un mode de communication très visuel avec celle-ci afin d’augmenter la compréhension de son environnement et, par là, son mieux-être.

Cette démarche est mise en œuvre en Belgique francophone depuis la fin des années 1980, lorsque le projet Caroline subventionné à titre expérimental par le ministère de l’Éducation a été mené ; elle est également une des références psychopédagogiques en Flandre, en France et en Suisse, et de nombreux intervenants y ont été formés. Nos recherches ont mis en évidence que son utilisation était relativement différente d’une école à l’autre, d’une classe à l’autre, voire, au sein de la même classe, d’un intervenant à l’autre (Deprez et Willaye, 2012). Le niveau de compréhension et/ou d’application de ses différents principes semble soumis à de multiples facteurs, tels que leur degré de familiarité ou la possibilité de les voir concrètement utilisés (Deprez, 2010).

Voici donc posés les termes essentiels qui vont être au cœur de cet ouvrage : enfant (et adolescent), école, autisme, programme TEACCH. La manière dont est compris chacun d’eux va déterminer les propos et les actions de tout intervenant éducatif. C’est pourquoi il nous semble important de nous attarder dans ce premier chapitre sur leur acception.


1.1. L’enfant et l’adolescent

Il est périlleux de parler d’un point de vue général de ce que signifie être un enfant ou un adolescent, tant ces âges de la vie se définissent culturellement et sociologiquement. Être un enfant à Bruxelles ou à Kinshasa n’a pas la même portée ; être « fils ou fille de » n’est pas anodin. De nombreux ouvrages abordent cette problématique, ce qui n’est pas notre but. Notre propos vise simplement à amener le lecteur à examiner sa propre perception de ce que peut être un enfant ou un adolescent et ce qu’elle implique au quotidien.

Lorsque nous assurons une fonction éducative auprès d’un enfant ou un adolescent, nous assumons le fait qu’il ou elle est un être en développement aux niveaux physique, cognitif et affectif. Nous comprenons donc qu’il ait un mode de fonctionnement et des besoins différents de celui de l’adulte, statut auquel nous sommes censés l’aider à accéder progressivement.

Nous pouvons considérer ces différences principalement en termes d’immaturité et mettre en évidence chez le jeune enfant son instabilité motrice, ses pleurs et cris fréquents, ses erreurs de langage, etc. ; chez l’adolescent, sa nonchalance ou ses provocations, sa mauvaise orthographe, par exemple. Nos messages seront dès lors souvent correctifs « Reste tranquille », « Ne crie pas », « Tiens-toi droit », « Fais attention quand tu écris »…, leur but final étant d’arriver à la formation d’un adulte aux comportements et compétences acceptables au sein de notre société.

Il est aussi possible de prendre en compte, dans les caractéristiques de l’enfant et de l’adolescent, ce qu’elles ont de dynamisant : la curiosité, l’énergie, la spontanéité, la remise en question de l’ordre établi, etc. Nous aurons alors tendance à adopter des attitudes de guidance, de soutien et de stimulation, l’objectif étant de voir s’épanouir un adulte aussi autonome et créatif que possible.
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Dans les faits, chaque intervenant éducatif, qu’il soit parent ou professionnel, oscille bien souvent entre ces deux pôles. L’éducation qu’il a lui-même reçue, sa formation mais aussi les circonstances ou son état du moment interagissent pour modeler ou remodeler tant sa conception de ce qu’est l’« être-enfant » ou l’« être-adolescent » que les réactions qui en découlent.




De plus, la condition d’être en développement induit le changement des apparences, des compétences et des actes, et nous sommes donc en présence d’une « fausse stabilité » (da Conceição Taborda-Simões, 2005) des caractéristiques de chacun des jeunes avec lesquels nous sommes en contact. Cet état de fait peut s’avérer perturbant pour certains.

Les neurosciences ont mis en évidence le concept de plasticité cérébrale et nous savons désormais que si celle-ci est à l’œuvre chez des personnes de tout âge, elle est maximale durant l’enfance et l’adolescence (voir, par exemple, Lussier et al., 2018). Ceci signifie que le cerveau des jeunes évolue en fonction de leur expérience individuelle et qu’avec des opportunités apportées par l’environnement, certaines fonctions du cerveau pourraient être renforcées (Schiffmann, 2001). Cette information est évidemment capitale lorsqu’on est en présence d’enfants et d’adolescents porteurs de troubles du développement. Comment l’école peut-elle en tenir compte ?




1.2. L’école

Lorsque l’enfant fréquente un établissement scolaire, il acquiert le statut d’élève. Qu’est-ce que cela change pour lui ? Qu’il ait fréquenté jusque-là un milieu d’accueil ou vécu uniquement en famille, il devra apprendre à fonctionner selon de nouvelles règles et à vivre avec de nouvelles personnes. En passant le seuil de la classe, il reste toujours un enfant, l’enfant de ses parents, mais confronté à de nouveaux codes qu’il est censé assimiler.

Bien qu’il ait appris de nombreuses choses depuis sa naissance, l’école lui est généralement présentée comme l’endroit où il va réaliser des apprentissages. La majorité de ses acquisitions s’est effectuée jusqu’alors de manière informelle, il va désormais être soumis de plus en plus à des séquences organisées en vue de lui faire atteindre des objectifs.

Pour la plupart des parents, mais aussi des enseignants, ces apprentissages scolaires seront essentiellement cognitifs : apprendre à lire, écrire, compter, etc. Pourtant, lorsqu’on se penche sur les missions de l’école définies par le législateur, le chantier semble bien plus vaste.

En Fédération Wallonie-Bruxelles, un décret définit les missions suivantes pour les établissements d’enseignement :


	1. promouvoir la confiance en soi et le développement de la personne de chacun des élèves ;


	2. amener tous les élèves à s’approprier des savoirs et à acquérir des compétences qui les rendent aptes à apprendre toute leur vie et à prendre une place active dans la vie économique, sociale et culturelle ;


	3. préparer tous les élèves à être des citoyens responsables, capables de contribuer au développement d’une société démocratique, solidaire, pluraliste et ouverte aux autres cultures ;


	4. assurer à tous les élèves des chances égales d’émancipation sociale.




Le texte précise que ces missions seront remplies simultanément et sans hiérarchie.

On dépasse donc ici l’enseignement de compétences strictement cognitives pour s’adresser à la globalité de la personne de l’élève (de l’enfant !), en vue de son développement optimal et de son insertion dans la société.
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Ce programme ambitieux n’est évidemment pas à mettre en place de manière isolée par chacun des enseignants, mais il devrait constituer la toile de fond des équipes éducatives de tous les établissements scolaires, au sein d’un système éducatif cohérent.




Un des grands défis que rencontre l’école est d’arriver à remplir ses missions pour tous les élèves. Si nous voulons « une école réellement juste pour tous », pour reprendre le titre d’un ouvrage de Nicaise et al. (2009), il est indispensable de tenir compte de la disparité des élèves, qu’elle soit due à leur origine sociale, culturelle ou à des troubles du développement. Depuis quelques dizaines d’années déjà, on parle beaucoup de différenciation pédagogique dans le monde de l’enseignement. Celle-ci vise à varier les situations et les outils d’apprentissage pour mieux s’adapter aux différences existant entre les élèves. Une première étape est de comprendre en quoi consistent ces différences.




1.3. Le trouble du spectre de l’autisme

Il existe une littérature abondante portant sur l’autisme ; plusieurs films grand public ainsi que des émissions de télévision ont contribué à rendre le terme familier. Néanmoins, même dans le monde de l’éducation, une certaine image de l’enfant enfermé dans sa bulle y reste associée. La réalité est un peu plus complexe.


1.3.1. Définition

Depuis 2013, l’Association américaine de psychiatrie a défini l’autisme comme un trouble neurodéveloppemental sous l’appellation « trouble du spectre de l’autisme (TSA) », le terme « spectre » reflétant l’étendue et la diversité des manifestations, de la plus légère à la plus grave.


Les caractéristiques menant à poser le diagnostic sont :


	des déficits persistants dans la communication sociale et les interactions sociales dans l’ensemble des contextes ;


	des comportements, intérêts ou activités restreints ou répétitifs (y compris des particularités sensorielles) ;


	ces symptômes, étant présents dès la jeune enfance, limitent ou handicapent la vie quotidienne.







Le TSA peut être, ou pas, associé à une déficience intellectuelle ou à un autre trouble neurodéveloppemental.

Chez chaque personne ayant reçu ce diagnostic, l’intensité et la forme de chacune de ces caractéristiques va être spécifique.
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« Stéphanie me saute au cou en arrivant en classe le matin et ne veut plus me lâcher, tandis que Michaël va se réfugier dans la grande boîte en carton. »

 

« Léo est obsédé par les chaussettes et Martin saute sur place dès qu’il est inoccupé. »

 

« Mehdi parle comme un livre alors que Roxane ne dit que quelques mots, et encore, pas tous les jours ! »





De tels exemples peuvent être racontés par dizaines par les enseignants et éducateurs accompagnant des enfants ou adolescents avec un TSA. Ils nous indiquent qu’une même « étiquette » recouvre des réalités très différentes. Ceci peut s’expliquer, comme pour tous les jeunes, par leur personnalité propre, leur origine socioculturelle et leur histoire. Mais aussi parce que les causes du TSA semblent multifactorielles, résultant d’une interaction entre des facteurs génétiques et environnementaux.

Depuis plus de trente ans, les recherches liant autisme et neurologie ont pris une importance croissante, et sa classification par le DSM-5 comme trouble neurodéveloppemental n’a fait qu’accentuer cette tendance.




1.3.2. Quelques explorations en neurosciences

Les études portant sur les aspects neurologiques des TSA ne se comptent plus. Ainsi, plus de 600 publications associent autisme et cervelet (Roux et Bossu, 2016). La technique de l’IRM a permis de mettre en évidence une hypertrophie du cervelet chez de jeunes enfants avec TSA, ainsi qu’une réduction de matière grise dans certaines régions du cervelet chez des enfants âgés de 2 à 13 ans. Les atteintes de cette partie du cerveau renvoient à des troubles moteurs et l’on peut dès lors penser aux particularités de la marche de certains enfants avec un TSA, ainsi qu’à la mauvaise coordination des membres ou à une dyspraxie chez d’aucuns. De plus, au niveau cognitif, des caractéristiques telles que le déficit des fonctions exécutives (planification ou prédiction par exemple), les difficultés langagières ou de mémorisation présentes chez les personnes souffrant d’une pathologie cérébelleuse chronique, se retrouvent chez la plupart des personnes ayant un TSA (Ozonoff, 1996, cité par Roux et Bossu), ce qui conforte l’idée d’un lien entre autisme et cervelet.
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Ces quelques exemples nous indiquent, d’une part, la diversité possible des manifestations cliniques, d’autre part, tenant compte de la plasticité cérébrale évoquée plus haut, qu’un travail éducatif ciblé et un environnement adapté à leurs caractéristiques peuvent aider les jeunes présentant un TSA à évoluer positivement. C’est ce que tente de mettre en œuvre le programme TEACCH.




D’autres études ont signalé des anomalies dans la formation des synapses postnatales (Courchesne et Pierce, 2008, cités par Gillet et Bonnet-Brilhault in Bizet et al., 2018), qui pourraient expliquer notamment l’hypo- ou l’hypersensibilité sensorielle. Selon les aires cérébrales affectées par des circuits neuronaux particuliers, les capacités langagières ou cognitives (manque d’initiative ou de théorie de l’esprit entre autres) seraient atteintes.






1.4. Le programme TEACCH : ce qu’il est et ce qu’il n’est pas

Éric Schopler, qui fonda le programme TEACCH en Caroline du Nord au début des années 1970, ne disposait pas des informations que nous fournit actuellement la recherche en neurosciences. Son approche s’est basée essentiellement sur le courant cognitivo-comportementaliste et une exploration empirique.

En réaction aux pratiques en usage à leur époque, Schopler et ses collaborateurs ont mis en œuvre :


	la collaboration entre parents et professionnels ;


	une individualisation des projets éducatifs, basée sur l’observation et l’évaluation ;


	la structuration de l’environnement afin de le rendre plus compréhensible pour chaque personne avec autisme ;


	l’utilisation de supports visuels pour compenser les déficits de compréhension et d’expression verbale.




 

D’autres composants méritent d’être mentionnés, comme la notion d’émergence ou l’utilisation de renforçateurs.

À la fin des années 1980, le ministère de l’Éducation, sous la pression de l’association de parents pour l’épanouissement des personnes avec autisme, a décidé l’implantation, à titre expérimental, de classes utilisant cette approche en Belgique francophone. Pendant huit ans, dans le cadre du projet Caroline (en référence à la Caroline du Nord, lieu d’origine du programme TEACCH), le département d’orthopédagogie de l’université de Mons a eu pour tâche d’accompagner les équipes de l’enseignement spécialisé dans le développement de ces pratiques. Pour ces équipes, il s’agissait d’un fameux défi, qui les amenait à adopter de nouvelles stratégies éducatives en utilisant des outils pour la plupart inédits au sein de leur classe. Pour beaucoup, cette transformation s’est réalisée dans l’enthousiasme, découvrant des dispositifs leur permettant de mieux entrer en contact avec des élèves si souvent déconcertants.

D’autres, habitués à travailler avec un « groupe-classe », ont été décontenancés par l’exigence d’individualisation et la somme de réflexion et de travail qu’elle impliquait. Et c’est bien là que réside selon nous le principal écueil dans les classes dites à pédagogie adaptée aux élèves avec autisme : il ne suffit pas d’implanter une structure rigide au sein de la classe et de mettre à disposition des élèves quelques pictogrammes pour que tout roule ! Il n’est pas impératif d’installer chaque jeune dans un « box » pour qu’il soit réceptif aux consignes. Donner un bonbon à tous les élèves après leur séance de travail n’est pas gage d’apprentissage.

Toutes ces images stéréotypées de ce qu’implique le programme TEACCH ont fait oublier à certains intervenants ce qui constitue selon nous l’essentiel de cette approche : l’individualisation des objectifs et des stratégies, répondant aux besoins et aux caractéristiques de chacun.
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