
[image: Couverture : Peter Vermeulen, Autisme et émotions, De Boeck]



 [image: pagetitre]


COLLECTION DIRIGÉE PAR

Ghislain Magerotte, Professeur à la Faculté de Psychologie et des Sciences de l’éducation de l’Université de Mons (Belgique)

 

Consacrée au développement psychologique de la personne ou à ses difficultés d'adaptation ou ses handicaps, cette collection concerne particulièrement les professionnels de la psychologie et de la neuropsychologie, de la santé, de l'éducation et de la rééducation, mais aussi tous ceux que préoccupe la place dans la communauté des personnes souffrant d'un handicap, dans une perspective de valorisation des rôles sociaux. Questions de personne privilégie, dans une perspective internationale, une méthodologie empirique, clinique et qualitative.

TSA

Les ouvrages de cette série sont plus particulièrement consacrés aux troubles envahissants du développement, qui se caractérisent par des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques et des modalités de communication et constituent autant d’outils pratiques et de références à destination des chercheurs, des professionnels et des familles des personnes concernées.


« L’influence des sentiments et la manière
dont on les exprime, les expressions et les gestes
restent pour eux comme un livre fermé. »

Uta Frith, L’énigme de l’autisme (1996)





Avant-propos


La première version d’Autisme et émotions date de 1997. J’avais surtout écrit ce livre à la demande des parents et des éducateurs. L’année précédente, j’avais déjà écrit Comment pense une personne autiste ?, un livre consacré à la pensée autistique. Les parents m’avaient demandé de prêter également attention à l’aspect émotionnel de l’autisme. Il s’agissait d’une tâche difficile car, à l’époque, on ne savait encore que très peu de choses sur le développement affectif des personnes présentant de l’autisme. Les émotions des personnes avec autisme étaient plus ou moins comme « un livre fermé »1 pour nous (et inversement elles trouvent tout aussi difficile de comprendre nos sentiments).

Entre-temps, le livre a été réédité cinq fois et une révision s’est imposée. Le livre des émotions sur l’autisme n’est toujours pas totalement accessible, mais de nombreux résultats issus de recherches récentes nous ont permis de commencer à en dégager un certain nombre de thèmes. Les récits de personnes avec autisme et leurs témoignages sont tout aussi éclairants. Leurs autobiographies nous permettent d’entrer au cœur de l’autisme et nous fournissent d’importantes et parfois d’étonnantes notions. Leurs témoignages et un intérêt croissant des chercheurs pour les difficultés que rencontrent les personnes avec autisme dans le contact émotionnel avec les autres – intérêt qui résulte surtout de la popularité du concept de la « théorie de l’esprit » – ont permis de percer certains mystères de l’énigme. Plusieurs aspects du monde émotionnel des personnes ayant de l’autisme ont pu être expliqués, par exemple les réactions émotionnelles inattendues ou violentes. Nous commençons à comprendre d’où proviennent de telles réactions.

Dans cette édition retravaillée, nous avons actualisé la version originale en incluant les nouveaux résultats des recherches et des ouvrages récents, mais nous avons également intégré beaucoup d’anecdotes qui nous ont été racontées par les personnes avec autisme, leurs parents ou leur conjoint(e). De nombreuses parties du livre ont été retravaillées et améliorées. Le chapitre sur la reconnaissance des émotions a été complété par une description des derniers résultats portant sur l’observation des normes sociales et sur la reconnaissance des visages chez les personnes avec autisme. Le texte sur la reconnaissance de ses propres sentiments a été complété et renouvelé. Dans le chapitre sur les cognitions sociales (notion), nous avons introduit un nouveau terme : « l’intuition de l’esprit » en tant qu’homologue à la célèbre « théorie de l’esprit ». Un nouveau chapitre sur l’intimité et l’autisme suit celui sur l’empathie. Le chapitre original consacré à l’explication de l’autisme à une personne avec autisme a été fortement raccourci car d’autres publications (entre autres « Je suis spécial »2) offrent des informations plus amples et plus récentes. Ce chapitre est remplacé par un texte sur la discussion des sentiments avec les personnes avec autisme, surtout dans le contexte de l’éducation psychologique et de la psychothérapie. Dans ce chapitre sur l’accompagnement psychologique, nous prêtons une attention particulière au traitement du diagnostic, à la dépression et aux peurs illogiques. En dernier lieu, un nouveau chapitre a été rédigé sur le lien entre l’intelligence émotionnelle et la pensée autistique : nous y développons l’hypothèse qu’une faible intelligence émotionnelle ne constitue pas un problème majeur mais secondaire de l’autisme par rapport au problème plus basique du traitement de l’information dans les systèmes ouverts.

Ces dernières années, nous avons assez bien progressé dans le domaine de l’autisme et de ses émotions. Toutefois, une théorie générale et cohérente sur les émotions des personnes présentant de l’autisme n’a pas encore vu le jour. Nous continuons de compléter le puzzle, mais nous sommes loin d’y ajouter la pièce finale. Le livre sur le côté émotionnel de l’autisme est ouvert, mais les pages ne sont pas encore dans le bon ordre et certaines sont difficilement lisibles, voire illisibles. Le puzzle est loin d’être terminé.





Introduction

Ouvrir


Les enfants avec autisme peuvent-ils s’attacher ?

Mon enfant m’aime-t-il ?

Les personnes avec autisme peuvent-elles tomber amoureuses ?

D’où viennent leurs peurs illogiques ?

Pourquoi ces crises de colère ?

Les individus qui présentent de l’autisme sont-ils plus violents que les autres ?

Pourquoi certains ont-ils un visage dénué de mimiques ?

Éprouvent-ils moins de sentiments ou ne les montrent-ils pas ?

Ne peuvent-ils pas les montrer ou ne veulent-ils pas les montrer ?

Se ferment-ils face aux sentiments des autres ou ne les comprennent-ils pas ?

Sont-ils insensibles ou justement trop sensibles ?

 

Les sentiments jouent un rôle central dans l’éducation des enfants. L’amour n’est-il pas supposé être la base d’une bonne éducation ? Le pédagogue néerlandais Kok3 estime que la base de toute éducation, incluant celle d’un enfant avec un handicap, réside dans le climat de l’éducation. Avant de penser à des stratégies et des manières spécifiques d’éduquer un enfant, un éducateur ou un parent devra d’abord créer un climat dans lequel l’enfant pourra se développer. Ce climat est davantage lié à des attitudes qu’à des interventions techniques spécifiques. Un enfant peut seulement s’épanouir dans un climat de sécurité, de sûreté, d’ouverture, d’invitation à découvrir le monde et… d’amour. La base de toute relation avec un enfant est aussi en grande partie émotionnelle. Lorsqu’il existe un climat où le parent et l’enfant se sentent bien, l’éducation peut débuter. Ainsi, lorsque sur le plan émotionnel l’enfant ne répond pas à ce modèle, la relation devient étrange – par exemple dans le cas d’un enfant avec autisme. Les parents d’un tel enfant éprouvent exactement les mêmes sentiments que les autres parents. Ils sont fiers lorsque leur enfant progresse, fâchés lorsqu’il enfreint les règles, tristes lorsqu’il est exposé à des situations dangereuses ; ils aiment leur enfant. Mais la plupart du temps, les parents d’un enfant avec autisme restent seuls avec leurs émotions. Aucun ou très peu de leurs sentiments ne semblent être compris par leur enfant. Et inversement, ce que l’enfant ressent, reste, en grande partie, comme un livre fermé pour les parents.

Temple Grandin, une femme avec autisme4 écrit : « J’éprouve des sentiments, c’est sûr et certain. » Les personnes avec autisme ont les mêmes sentiments que les autres. Elles peuvent être fâchées, tristes, inquiètes, heureuses, etc. Mais comme elles sont différentes dans presque tous les domaines du fonctionnement humain, leur univers sentimental est fondamentalement différent du nôtre. Les émotions des personnes atteintes d’un trouble du spectre autistique font partie d'un des plus grands mystères de l’énigme de l’autisme. Auparavant, on pensait que ces personnes n’avaient pas de sentiments. Nous avons progressé depuis. Cependant, beaucoup de questions subsistent encore, surtout du fait que tout ce que nous constatons sur les émotions des personnes avec autisme est si différent et si étrange.

N’est-il pas étrange qu’un enfant ait peur, ou plutôt qu’il soit complètement paniqué à la vue de la couleur rouge ? Mais qu’au contraire, il traverse, sans aucune crainte, une rue fort fréquentée ? N’est-il pas étrange qu’un enfant éclate de rire lorsque que vous venez de vous mettre en colère ? N’est-il pas étrange que, d’une part, un enfant se bouche les oreilles lorsque quelqu’un rit à cause d’une blague et que d’autre part, il ait un fou rire incontrôlable devant un apsect du plafond ou à cause du bruit du percolateur ? N’est-il pas étrange qu’un enfant ait un accès de colère lorsque vous remplacez l’horloge de la cuisine par une nouvelle horloge digitale parce que « les chiffres sont partis… » ? N’est-il pas étrange qu’un enfant ne pleure pas lorsque sa grand-mère décède mais fonde en larmes lorsque vous le forcez à aller dans le jardin (parce qu’il a peur de la lampe fixée au mur) ? Les personnes avec autisme ont bel et bien des sentiments, mais leur monde émotionnel ressemble très peu au nôtre. Elles expriment leurs sentiments d’une manière différente et ne semblent pas pouvoir maîtriser leurs émotions, ni celles des autres.


Un thème oublié

Si tant de questions affluent sur le thème des émotions, si ce sujet tient à cœur aux parents et aux éducateurs, pourquoi les auteurs ne le développent-ils pas et pourquoi la littérature propose-t-elle si peu d’éléments de réflexion sur le développement affectif des personnes avec autisme ? Une recherche dans des dizaines de manuels et d’articles de revues sur l’autisme nous mène à la conclusion décevante que très peu de documents existent sur les émotions et l’autisme, et qu’aucun ouvrage sur l’autisme ne consacre un chapitre particulier au développement affectif des personnes présentant de l’autisme. Et même huit ans après la première publication de ce livre, la situation reste inchangée.

Ce qui est frappant dans l’histoire de la littérature sur l’autisme, c’est qu’elle commence précisément par la constatation que les personnes avec autisme sont différentes sur le plan émotionnel. Le tout premier article, qui entre-temps est devenu célèbre dans le monde entier, que Léo Kanner a publié en 1943 dans le magazine Nervous Child, était intitulé « Autistic Disturbances of Affective Contact »5. Les différences dans la vie affective (et l’expression de celle-ci) doivent avoir touché Kanner si profondément qu’il les a choisies comme titre avant sa description des onze enfants. Selon lui, les personnes avec autisme sont venues au monde avec une incapacité innée à entretenir, avec les autres, un contact normal, programmé biologiquement, et instinctif6.

Dans la mentalité de cette époque, où la psychanalyse régnait en maître, le thème du développement affectif lui faisait monter la moutarde au nez. Des thèmes comme les sentiments, leur répression, l’amour et le manque d’amour lors de la petite enfance ne représentaient que le dessus du panier pour le psychanalyste. Grâce aux constatations de Kanner et aux théories psychodynamiques de l’époque, on a beaucoup progressé, surtout par rapport au lien entre les caractéristiques des enfants et le monde affectif des parents. Aux yeux de Kanner, bien qu’il ne les ait pas accusés ouvertement d’être à l’origine de l’autisme de leur enfant, les parents semblaient attacher plus d’importance à leur carrière et à la connaissance qu’aux relations et aux sentiments.

Dans son explication sur l’autisme, Bruno Bettelheim7 attribue un rôle central au manque d’amour et au renfermement instinctif des enfants avec autisme face au monde extérieur. Les enfants avec autisme avaient la malchance d’avoir une « mère froide » qui leur donnait une éducation glaciale et dénuée de toute sensibilité. Selon Bettelheim, comme ces enfants recevaient trop peu d’amour, ils s’isolaient du monde. À l’époque, pour pénétrer dans l’être intelligent et particulièrement sensible que l’on voyait dans l’enfant avec autisme, il fallait assiéger la forteresse vide et remporter la victoire. Même s’il devait en être convaincu physiquement, l’enfant devait se libérer de son blocage émotionnel, sous une douce contrainte, par exemple grâce au Holding thérapeutique. Dans cette ambiance, la discussion sur les émotions des personnes avec autisme était très restreinte, du moins si la tendance des psychanalystes était prise en compte, ou très dangereuse si elle ne l’était pas.

Lors du bouleversement qui s’est déroulé au début des années 1960 et au cours duquel l’origine organique de l’autisme a été corroborée, le thème des émotions est passé à l’arrière-plan. Lors de l’élaboration des théories selon lesquelles l’autisme serait un trouble du développement organique, des thèmes comme la pensée, le comportement, la communication et les compétences sociales ont pris de l’ampleur. Depuis les années 1970, on admet de plus en plus que les personnes avec autisme ne souffrent pas d’un problème émotionnel, mais bien d’un problème cognitif. Elles n’ont pas besoin de thérapie pour se libérer d’un traumatisme émotionnel mais ont besoin d’enseignement et d’accompagnement pour apprendre à être touchées par un monde qu’elles perçoivent comme incohérent et confus. Elles n’ont pas besoin de libération mais d’accompagnement. Une personne avec autisme peut se sentir bien si elle perçoit un peu plus d’ordre et de prévisibilité dans le chaos des stimuli qui l’entourent. Le terme « structure » était et est toujours employé en tant que base d’approche des personnes avec autisme et de clarification de leur environnement. Ce terme est très trompeur. Certains l’associent à la froideur, au drill et aux exercices intensifs sur les comportements, au conditionnement des habitudes et à un environnement robotisé. En bref, proposer des structures est parfois considéré comme un moyen d’approche où la qualité de la relation est négligée8. D’où la question de savoir si à cause de ces structures, nous ne faisons pas des individus avec autisme des personnes dénuées de sentiments. Cette question est née d’un quiproquo autour du terme « structure ». Oublions le fait que justement le terme structure implique la recherche d’un climat où une relation avec l’enfant peut naître… Dans une de ses dernières campagnes, « IJkastmoeder, uit liefe »9, l’association néerlandophone Vlaamse Vereniging Autisme10 a décidé de renvoyer la balle à Bettelheim et compagnie. Pour les personnes avec autisme, l’univers des émotions est troublant et confus. Si en tant que parent, vous submergez votre enfant de vos émotions et de vos expériences, son monde ne deviendra pas plus clair, au contraire. Partager ses émotions avec des personnes qui ont de l’autisme revient à les ennuyer avec des informations incompréhensibles et donc à les troubler. Dans cette campagne, les parents et la famille le disent un peu crûment mais de manière tout à fait correcte : étant donné qu’exprimer ses émotions et ses sentiments peut perturber davantage la communication et la relation avec l’enfant, la meilleure manière de montrer l’amour que l’on porte à son enfant est d’adopter l’attitude d’une « mère froide ». « Lorsque vous tombez et que votre genou saigne, un pansement suffit. Telle est la logique de ces enfants : tomber, saigner, pansement, plus de sang. Les câlins de maman n’aident pas. Au contraire11. »

Globalement, il faut comprendre avant de ressentir : c’est la théorie qui se cache derrière l’idée du choix de l’éclaircissement en tant que principe d’approche des personnes avec autisme. Le problème fondamental de l’autisme est de nature cognitive et non de nature émotionnelle. Si nous voulons mieux comprendre l’autisme, alors nous ne devons pas partir des sentiments mais de la pensée autistique. C’était le fondement et le but de mon premier livre sur l’autisme12. Choisir la pensée comme ligne directrice de la problématique de l’autisme ne doit cependant pas effacer le reste de la personnalité de ces personnes. Aussi important que soit le traitement automatique des données, les personnes avec autisme ne se résument pas à leur cerveau ! Elles ne vivent pas seulement avec leur cerveau d’autiste, mais également avec leur cœur.

Par expérience je sais que les parents et les accompagnateurs ne se posent pas seulement des questions sur la pensée des personnes avec autisme mais également sur leur monde affectif si étrange et surprenant. Dans ce livre, j’essaye de résumer une littérature parfois difficile d’accès et assez limitée sur « l’autisme et ses émotions », dans l’espoir de pouvoir répondre à quelques-unes des nombreuses questions posées à ce sujet. Tout d’abord, je présenterai une brève description de deux courants dans l’élaboration des théories au sujet des troubles du développement émotionnel. Ensuite, j’aborderai la communication des sentiments et j’accorderai une attention particulière à la manière dont les personnes avec autisme expriment leurs sentiments et aux problèmes qu’elles rencontrent pour identifier les sentiments des autres. Il sera évident que reconnaître – c’est-à-dire voir ce qu’il y a à l’extérieur – est une tout autre chose que comprendre. Les personnes avec autisme ont d’énormes difficultés à découvrir ce qui se passe à l’intérieur des autres.

Vous avez pris la peine d’ouvrir ce livre qui ne ressemble pas aux autres. Vous devrez maintenant l’examiner de manière plus spéciale et fournir des efforts pour le lire. Nous espérons que cet ouvrage sur le monde affectif des personnes avec autisme, monde qui jusqu’alors se présentait comme un livre fermé, pourra ouvrir cet univers et nous rapprocher aussi près que possible de ces personnes. De toute évidence, cela ne sera pas entièrement le cas, mais si nous essayons de penser comme elles, nous pourrons peut-être ressentir les choses un peu comme elles…








Théorie

Sentir ou penser


Depuis les années 1980, les théories sur l’autisme se sont fortement concentrées sur les éléments cognitifs. On suppose que les personnes qui présentent de l’autisme pensent différemment, ce qui a des répercussions énormes sur leurs rapports avec les autres, sur la façon dont elles communiquent, jouent, travaillent et apprennent. Qui pense différemment, se comporte aussi autrement. Dans le fond, l’autisme est un problème cognitif et affecte donc le développement émotionnel, mais les problèmes dans ce domaine ne représentent qu’une partie de la problématique du développement des relations sociales et de la communication. Néanmoins, tout le monde ne partage pas cette opinion. Certains prétendent qu’un trouble au niveau affectif serait la cause, et non la conséquence, des déficits sociaux. Les deux théories ont leurs partisans et leurs opposants. Pour résumer brièvement, on distingue deux courants dans la littérature récente : l’affectif et le cognitif. Ces deux théories sont décrites sommairement ci-dessous.


La théorie affective

Cette théorie, élaborée par Hobson13, part du principe (établi par Léo Kanner) que dès la naissance, les enfants avec autisme présentent un trouble du « contact affectif ». Il leur manque les capacités innées à pouvoir établir une interaction émotionnelle avec les autres, à identifier les sentiments des autres. Les personnes qui ont de l'autisme ont des difficultés à reconnaître et comprendre ce qui caractérise les autres et leurs émotions. Selon Hobson, la reconnaissance de ces signes distinctifs résulte de la qualité spéciale du lien personnel14. Tout bébé dit normal vient au monde avec cette capacité : le bébé en tant que personne se sent proche des autres individus.

Ce lien personnel avec les autres est nécessaire pour apprendre à les connaître en tant que personnes avec leurs propres idées et sentiments15. Dès la première bouffée d’oxygène, les bébés se sentent affectivement proches des autres et ressentent leur présence autour d’eux. Ils peuvent donc percevoir très tôt dans leur développement la signification des expressions corporelles, et surtout émotionnelles, des autres. Par leurs réactions, on remarque que ces bébés comprennent très tôt les sentiments d’autrui. Ainsi, les bébés de moins d’une semaine peuvent déjà imiter les expressions faciales. À trois mois, ils réagissent déjà de manière appropriée aux émotions de leur mère, et à sept mois, ils réagissent différemment aux diverses émotions d’autrui. Ils comprennent déjà – en faisant abstraction des différences entre les individus – les différents sentiments qui se cachent derrière les expressions distinctes. Les bébés de douze mois accordent déjà tant d’importance aux émotions des autres qu’ils peuvent même en retirer des informations sur l’environnement dans lequel ils se trouvent. Ces informations leur permettent de savoir comment ils doivent réagir16. Une expérience passionnante17 l’a prouvé. Des bébés âgés d’un an à peine sont placés sur une table divisée en deux parties : d’un côté, le dessus de la table est coloré, de l’autre il est transparent, ce qui laisse voir le sol. À cause d’un effet d’optique, le vide apparaît donc à l’intersection des deux moitiés. Tout à coup, on a l’impression qu’on peut tomber parce qu’on voit le sol qui est quand même situé à une certaine hauteur. Au bout de la partie transparente se trouve un jouet attrayant qui doit inciter les enfants à marcher à quatre pattes par-dessus l’obstacle, à savoir la partie transparente.
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Normalement, les bébés ne franchiront pas aussi facilement la limite. Ils ont déjà le vertige et ils ont peur de tomber. La mère est également présente dans la pièce. Lorsque celle-ci porte un regard rassurant, 14 des 19 enfants tentent la traversée. Toutefois, si elle regarde d’un air effrayé, alors aucun des bébés ne fait un pas sur la partie transparente de la table. Et lorsque la mère lance un regard fâché, 14 des 18 bébés se retournent précipitamment et font demi-tour. Seuls deux petits téméraires ne résistent pas à la tentation du jouet. Dès l’âge d’un an, les bébés comprennent donc la signification des émotions d’autrui. Lors de cette expérience, les enfants ont même cherché le visage de leur mère pour savoir si la situation était dangereuse. Ils ont donc déjà conscience que les expressions des autres ont une signification par rapport à l’environnement dans lequel ils se trouvent.

Selon Hobson, l’autisme est d’abord un trouble interpersonnel : les personnes avec autisme présentent des déficits au niveau de la perception interpersonnelle et ont du mal à établir des relations, ce que les enfants d’un an ont déjà acquis. Elles ne sont pas assez impliquées dans le monde des hommes, ce qui est, pour beaucoup, à l’origine d’autres difficultés. C’est comme si elles n’apprenaient pas qui sont les hommes. Le manque de lien personnel a des conséquences sur le développement cognitif, communicatif et social – et surtout sur la compréhension des autres et de soi-même en tant que personne avec sa propre vie intérieure. Cette théorie a mené à un tas d’expériences qui étaient surtout en rapport avec la reconnaissance des émotions par des personnes atteintes d’un des troubles du spectre autistique.

Nous retrouvons également ce même manque de lien personnel dans le modèle de Delfos18, modèle quelque peu adapté et davantage lié aux récents résultats neuropsychologiques et biologiques. Delfos considère l’autisme comme la conséquence d’un retard du développement du schéma social. Ce dernier se compose de la connaissance et de l’expérience du « moi » qui est placé dans le monde. Dans son sens physique, le schéma social comprend le schéma corporel (la connaissance de son propre corps) et dans son sens psychologique, ce que Delfos appelle la « différenciation du moi » : la différence entre le « moi » et « l’autre ». Cette différenciation entre le « moi » et « l’autre » serait retardée et/ou défectueuse chez les enfants avec autisme. Delfos écrit19 : « Un schéma social moins développé est à l’origine d’une conscience réduite de l’environnement et d’une vision limitée des autres. Sur la base d’une intentionnalité limitée et non automatique des autres, des problèmes apparaissent dans le domaine du développement du contact émotionnel et de l’empathie ainsi que lorsque l’individu apprend à évaluer les interactions sociales. » Le modèle de Delfos repose davantage sur les théories cognitives que celui de Hobson (un schéma est en effet quelque chose de cognitif, une sorte de connaissance enracinée, même inconsciente), mais il part également d’un trouble dans l’analogie avec les autres et ce trouble se manifeste dès la naissance.




La théorie cognitive

Contrairement à la théorie affective, la théorie cognitive20 ne part pas d’un déficit rationnel mais d’un problème au niveau cognitif, à savoir la compréhension. Cette théorie prétend que, la plupart du temps, les personnes avec autisme reconnaissent bien les autres comme des individus, mais ne reconnaissent pas que ceux-ci ont également un esprit unique et différent du leur, un esprit indépendant21. Les difficultés qu’elles éprouvent pour identifier, par exemple, les sentiments d’autrui ne sont pas la conséquence d’un manque de lien personnel, de sensibilité ou d’affection, mais découlent d’une déficience dans leur manière de penser. Ce handicap se situe au niveau de la métareprésentation ou représentation du deuxième ordre. Lorsque je m’imagine qu’une banane est un pistolet, il s’agit alors d’une image ou d’une représentation du premier ordre. Une telle représentation du premier ordre semble simple, mais beaucoup de personnes qui présentent de l’autisme – surtout si elles ont aussi un handicap mental – ne sont pas capables de la comprendre. Elles ne parviennent pas à s’imaginer la banane en pistolet, les petits blocs en voitures et les papas en chevaux. Ceci n’est toutefois pas le cas des personnes avec autisme de « haut niveau », même si elles y parviennent parfois d’une manière particulière, étrange ou étonnante. Si j’imagine que tu imagines que la banane est un pistolet, alors nous avons gravi un échelon : il s’agit d’une représentation du deuxième ordre. Un échelon plus haut et donc plus difficile. Même pour les personnes avec autisme de haut niveau, cette opération mentale est complexe. Il s’agit pourtant de la compétence de base pour comprendre les autres, le fondement de l’empathie (ressentir). La métareprésentation est une condition nécessaire pour reconnaître et comprendre la vie intérieure des autres (sentir et penser). En continuant à améliorer cette compétence, les enfants qui se développent de manière normale, vont, vers quatre ou cinq ans, comprendre les sentiments, les souhaits et les pensées d’autrui. Ils développent ce qu’on appelle une pensée sur la pensée ou une « théorie de l’esprit »22. Le développement d’une telle théorie de l’esprit commence très tôt, dès les premières années de l’existence. Un des précurseurs de la théorie de l’esprit est, par exemple, l’attention conjointe23, qui est déjà présente lors des premiers mois de la vie chez les enfants ayant un développement normal. Le fondement de l’attention conjointe repose sur le partage des sentiments avec les autres. Si un enfant adore un hochet, il regarde à tour de rôle sa mère et le hochet comme pour partager son plaisir avec sa mère : « Maman ! Regarde comme c’est chouette ! ». L’enfant partage son plaisir du jeu avec sa mère. Les bébés dits « normaux » en sont capables très rapidement. Lorsqu’ils grandissent, ils ne vont plus seulement attirer l’attention d’autrui par le contact visuel mais également par d’autres tactiques : ils vont pointer un objet du doigt ou montrer quelque chose24. Les enfants ne partagent pas seulement leur attention mais vont également partager l’attention des autres. Si vous fixez un point, les enfants en bas âge regarderont également dans cette direction. Et ils partagent votre plaisir, votre intérêt.

Des recherches ont montré que les enfants atteints d’une des formes du spectre de l’autisme sont beaucoup moins aptes à faire preuve d’attention conjointe25. Non seulement ils désignent moins les objets pour partager leur attention mais ils vont également montrer beaucoup moins vite les choses. L’attention conjointe ne se compose pas que d’éléments cognitifs mais comporte aussi des éléments émotionnels. Les enfants ne regardent pas seulement le visage des autres pour recevoir des informations (comme dans l’expérience du vide) mais également pour partager leurs sentiments. Une fois de plus, cette action est beaucoup moins fréquente chez les enfants avec autisme. En comparaison avec des enfants dits « normaux » ou même avec ceux ayant un retard mental, les enfants présentant de l’autisme expriment beaucoup moins d’émotions positives lorsqu’ils partagent leur attention avec quelqu’un26. Du fait que les enfants avec autisme ne comprennent pas ou très peu que les autres ont leur propre monde des idées et des sentiments, du fait qu’ils peuvent à peine se représenter ces idées et ces sentiments, ils éprouvent des difficultés à reconnaître ces émotions chez les autres ainsi qu’à communiquer et vivre avec eux. Il s’agit du fondement central de la théorie cognitive.

Bien que la théorie cognitive gagne de plus en plus de terrain, un déficit dans la formation d’une théorie de l’esprit ne peut pas tout expliquer. Un déficit en théorie de l’esprit a beau être une caractéristique typique de l’autisme, les personnes avec autisme ne présentent pas toutes une déficience importante dans ce domaine. En particulier les jeunes et les adultes de haut niveau peuvent parfois obtenir des résultats excellents à des tests portant sur la théorie de l’esprit. Qui plus est – nous y reviendrons dans le chapitre sur l’intelligence émotionnelle et l’autisme –, nous affirmerons même que les personnes qui ont de l’autisme sont les seules à posséder une « théorie » de l’esprit. En outre, une théorie de l’esprit déficitaire n’est pas exclusivement spécifique à l’autisme, puisqu’elle est en grande partie associée au niveau de développement, et surtout à l’intelligence verbale. D’ailleurs, un déficit en théorie de l’esprit n’explique nullement les problèmes autistiques qui ne sont pas liés au domaine social, tels que les comportements stéréotypés ou les problèmes sensoriels (l’hypersensibilité ou l’hyposensibilité sensorielle).

Le déficit en théorie de l’esprit comme explication l’autisme est fortement critiqué, car la relation entre la théorie de l’esprit et les problèmes socio-émotionnels n’est pas linéaire. Ainsi, être doté d’une théorie de l’esprit ne garantit aucunement des contacts sociaux normaux : des personnes avec autisme de haut niveau qui obtiennent de bons résultats dans les domaines de la théorie de l’esprit et lors d’autres tests sociocognitifs rencontrent, au quotidien, d’importants problèmes dans leurs contacts avec les autres. D’autre part, on constate également que les enfants avec autisme se comportent différemment dans leurs relations avec les autres bien avant qu’une théorie de l’esprit n’ait pu être acquise. Lors d’un développement normal, les enfants peuvent acquérir une théorie de l’esprit à partir de quatre ou cinq ans ; or les enfants avec autisme présentent déjà des déficiences dès la naissance. Les signes précurseurs d’un déficit de la théorie de l’esprit, comme l’attention conjointe, doivent être examinés avec encore plus d’attention. En attendant que ce développement précoce et incomplet ne soit tiré au clair, l’explication de l’autisme qui se base exclusivement sur une théorie de l’esprit est insuffisante ; elle ressemble à l’interprétation de la « débilité mentale comme une incapacité à extraire la racine carrée d’un nombre »27. D’ailleurs les deux visions, à savoir la théorie affective et la théorie cognitive, ne sont pas diamétralement opposées. Les deux théories prévoient les mêmes difficultés au niveau de la communication et du comportement social et divergent uniquement dans leur interprétation du contexte et des causes des problèmes sociaux liés à l’autisme. Là où la théorie cognitive met en avant des éléments cognitifs, la théorie affective met l’accent sur des phénomènes associés au développement de la petite enfance, qui sont liés à la perception des sentiments, à l’engagement des émotions et au lien personnel avec les autres. La théorie cognitive et la théorie affective sont toutes deux en accord avec les difficultés que les personnes avec autisme rencontrent au niveau émotionnel. Et le problème le plus important se situe dans le domaine de la communication. Avoir des sentiments est une chose, les exprimer en est une autre. C’est précisément sur le plan de la communication que l’autisme fait défaut. Et c’est ce qui rend la relation avec une personne avec autisme si différente et si difficile. En effet, une relation normale avec autrui repose sur une communication facile. Tout être humain souhaite que ses sentiments soient compris. Il n’est pas étonnant que le peu de littérature sur l’autisme et les émotions fasse partie des chapitres consacrés à la communication. Les personnes avec autisme expriment leurs sentiments d’une autre manière et elles trouvent difficile de reconnaître et de comprendre les émotions des autres.








Expression

Exprimer


Aucun doute n’est possible, les personnes avec autisme ont des sentiments. Elles ne sont pas insensibles. Il y a donc une réaction émotionnelle. Elles expriment également leurs émotions. Il y a donc une expressivité émotionnelle. Souvent, on a prétendu injustement que la plupart des personnes avec autisme n’éprouvaient que des émotions neutres ou lisses. Elles veulent avoir un contact émotionnel avec les autres28. Il est donc finalement question de motivation émotionnelle. Dans le fond, l’autisme n’est donc pas un problème émotionnel. Toutefois, ces personnes sont tout de même différentes sur le plan des émotions.

Tout comme nous, les personnes avec autisme éprouvent des sentiments, mais la manière dont elles les expriment est différente, d’une autre qualité que la nôtre. Bien sûr, cette constatation n’est pas étonnante. Une des caractéristiques principales de l’autisme porte sur les déficits quantitatifs sur le plan de la communication. Il est donc prévisible que le développement de l’expression des sentiments chez les personnes avec autisme diffère par rapport au modèle standard. L’expérience menée par Derek Ricks29 démontre que ce phénomène apparaît déjà chez les enfants en bas âge. En 1976, il avait déjà prouvé que les bébés présentant de l’autisme n’exprimaient par leurs émotions en utilisant la méthode universelle, mais qu’ils utilisaient une manière de communiquer étrange et totalement différente.


Une communication bizarre

Ricks a placé de très jeunes enfants, qui ne savent pas encore parler, dans quatre situations différentes, chacune d’entre elles soulevant une nouvelle émotion : l’accueil chaleureux (la mère entre dans la pièce), la faim (quelqu’un prépare à manger), la frustration (le repas est proposé au bébé et ensuite repris) et la surprise (on gonfle un ballon multicolore). Dans chacune de ces situations, les enfants réagissent et expriment leurs sentiments en poussant de petits cris. À l’aide d’un magnétophone, Ricks a enregistré aussi bien les cris des enfants ordinaires que ceux des enfants avec autisme. Il a ensuite fait écouter aux parents les cris de tous les enfants. Deux questions ont été posées aux parents. La première était : « Reconnaissez-vous votre enfant ? » Les parents des enfants sans autisme n’ont pas été capables de reconnaître leur enfant, contrairement aux parents des enfants avec autisme qui ont pu reconnaître le leur sans grande difficulté. Ceci a confirmé ce que Charles Darwin affirmait déjà en 187230 : il existe une base universelle et innée pour exprimer ses sentiments. Dès leur naissance, tous les enfants ordinaires utilisent vraisemblablement les mêmes expressions universelles. S’ils sont contents ou fâchés, ils poussent alors les mêmes cris. C’est pourquoi il est si difficile de reconnaître son enfant à partir d’un enregistrement. Il existe un langage standard pour exprimer ses sentiments, que les bébés et les enfants utilisent de manière spontanée. Les enfants avec autisme n’utilisent pas cette langue : ils ont leur propre langage qui est totalement différent ; c’est la raison pour laquelle leurs parents peuvent les reconnaître si facilement. Ricks a posé une deuxième question aux parents. Pour chaque enregistrement (de tous les enfants, pas seulement du leur), il leur a demandé : « Savez-vous de quelle situation il s’agit ? » Tous les parents ont été en mesure de reconnaître la bonne situation pour les enregistrements des enfants sans autisme. Il n’était pas difficile d’entendre si ces enfants étaient contents ou fâchés. Les parents ont pu identifier la situation aussi bien pour leur propre enfant que pour les autres. Par contre, pour les enfants avec autisme, seuls leurs parents ont pu retrouver la bonne situation. Leur « langage » était incompréhensible, excepté pour leurs propres parents. Les enfants qui présentent de l’autisme emploient vraisemblablement une manière très spécifique et très individuelle31 pour exprimer leurs sentiments. Vous ne pouvez comprendre ce que l’enfant ressent que si vous le connaissez très bien. Les personnes avec autisme expriment donc leurs sentiments d’une manière spécifique et particulière, et, par conséquent, n’utilisent pas les codes universels32. Même lorsque ces enfants grandissent et utilisent le langage parlé pour s’exprimer, la situation reste inchangée. Ils peuvent apprendre quelques mots pour exprimer leurs sentiments, mais à cause de leurs associations typiquement autistiques, ils continuent d’exprimer leurs impressions et émotions parfois de manière étrange.

Une maman rentre chez elle après une longue journée de travail. Une baby-sitter garde son fils Pierre toute la journée. Lorsque la mère lui demande comment s’est déroulée la journée, elle répond : « Tout s’est très bien passé jusqu’à ce que nous rentrions de la balade à vélo. À partir de ce moment, ce fut une véritable catastrophe. Nous avons fait une longue promenade et lorsque nous sommes rentrés, Pierre a dit “spaghetti”, je me suis donc empressée de lui faire des spaghettis mais ça durait trop longtemps et Pierre devenait très impatient. C’était vraiment très dur pour lui et pour moi aussi… » Sa maman a tout de suite compris quel était le problème. Elle lui a répondu : « Oh, mais tu n’aurais pas dû lui préparer des spaghettis. Lorsque Pierre dit “spaghetti”, cela veut seulement dire qu’il a très faim. Tu aurais dû lui donner une pomme ou un biscuit, et cela aurait fait l’affaire. Il dit toujours “spaghetti” lorsqu’il a très faim. C’est parce qu’un jour, après une longue balade à vélo, il mourrait de faim comme aujourd’hui. J’ai alors voulu lui donner vite quelque chose à manger et j’ai regardé dans le frigo où il me restait une assiette de spaghettis de la veille. Je lui ai alors réchauffé rapidement l’assiette au four à micro-ondes pour qu’il ne doive pas attendre trop longtemps. Depuis, il dit toujours “spaghetti” lorsqu’il a très faim, mais cela signifie juste qu’il est affamé. Il est tout à fait content si on lui donne quelque chose d’autre à manger. »

Les personnes avec autisme expriment leurs sentiments d’une manière spécifique. Elles ne peuvent se faire comprendre qu’auprès de quelques personnes en particulier qui ont appris à déchiffrer leurs comportements souvent incompréhensibles et troublants pour les inconnus.





Réactions extrêmes :
incontrôlées ou hypersensibles ?

Les personnes avec autisme réagissent ou expriment souvent leurs sentiments de manière extrême33. Quel que soit leur âge, elles peuvent avoir des fous rires, des crises de panique ou des accès de colère. Les changements d’humeur sont également fréquents : à un moment, ces personnes piquent une crise de colère et l’instant d’après, elles rigolent. Un jeune adulte qui présente de l’autisme me l’a raconté comme suit : « C’est comme une route qui tourne brusquement. À un moment, je me sens joyeux et la minute d’après je suis fâché ou triste. Cela peut changer d’une seconde à l’autre chez moi. » C’est comme si les personnes avec autisme n’avaient pas de freins pour exprimer leurs émotions. Ou peut-être est-ce parce qu’elles sont hypersensibles et par conséquent réagissent de manière extrême ?

Ces personnes éprouvent des difficultés à réguler et à moduler. Comme elles ne peuvent pas bien saisir et comprendre les stimuli dans leur contexte, elles vont les comprendre dans l’absolu. Ceci est valable à la fois pour les stimuli qui viennent de l’extérieur et de l’intérieur. Les personnes avec autisme ont des difficultés à prendre de la distance par rapport à ces stimuli, à les comprendre et à les intégrer dans un cadre plus large, c’est-à-dire dans le contexte. Ce recul est nécessaire pour relativiser les choses : la distanciation est synonyme de relativisation. Les personnes avec autisme ont des difficultés à relativiser. Elles sont « prisonnières » des choses qu’elles ressentent, et donc également prisonnières de leurs propres sentiments. Si elles sont en colère, alors elles sont accaparées par la colère. Elles sont envahies, submergées par cette émotion. Le sentiment est absolu. Elles sont pour ainsi dire aveuglées par ce sentiment : elles sont aveugles face aux autres éléments de leur environnement, qui leur permettent de situer dans un cadre plus large ce qu’elles ressentent et donc de relativiser. En général, les personnes avec autisme ont des difficultés à soumettre leurs réactions dans un contexte direct34. Par conséquent, elles contrôlent moins leurs émotions. L’explosion d’un sentiment à l’intérieur est à l’origine d’une réaction extrême.

D’ailleurs, les personnes présentant de l’autisme ressentent beaucoup moins le besoin de contrôler leurs sentiments extrêmes ou intenses. Cette tendance de contrôle provient principalement d’une motivation sociale. Nous nous réfrénons pour ne pas être ridicules aux yeux des autres (ou parce que nous avons peur de paraître ridicules auprès des autres). « Que vont-ils penser de moi si je bondis littéralement de joie parce que je suis trop content ? » et « Je vais ravaler mes larmes sinon on va croire que je suis quelqu’un d’hypersentimental » sont des pensées qui nous sont familières. Les personnes sans autisme essayent de contrôler leurs sentiments et même leur expression. (Parfois même un peu trop de sorte que ces sentiments réprimés doivent trouver un autre moyen de s’exprimer, souvent à travers notre corps et sous forme de troubles psychosomatiques en se développant, par exemple, en ulcère à l’estomac.) Elles agissent ainsi pour ne pas exprimer leurs émotions à cause de ce que les autres pourraient en penser. Elles contrôlent l’expression de leurs sentiments pour ne pas se faire remarquer, ne pas avoir l’air ridicules, rester polies, respecter les normes, ne pas blesser les autres ou encore ne pas les tromper. Ces personnes adaptent l’expression de leurs sentiments à l’environnement social. Les enfants dits « normaux » expriment également leurs sentiments de manière extrême lorsqu’ils sont encore très jeunes : qui n’a jamais vu un enfant se jeter par terre et hurler dans un magasin parce qu’il ne pouvait pas avoir de bonbons ? Mais ces enfants apprennent peu à peu qu’il existe des sortes d’accords et de conventions pour exprimer les sentiments : « Je peux comprendre que tu sois fâché parce que tu n’as pas reçu de bonbons mais ce n’est pas pour cette raison que tu dois te comporter de la sorte ! Tu dois apprendre à te tenir un peu ! » En outre, ces enfants apprendront que le langage est un moyen beaucoup plus efficace pour exprimer leurs sentiments. Cet apprentissage est beaucoup plus difficile pour les enfants avec autisme. Non seulement ils rencontrent des problèmes dans l’acquisition du langage et dans la compréhension des conventions sociales (ce qui se fait et ce qui ne se fait pas), mais souvent ils éprouvent également des difficultés pour communiquer et se comporter socialement. Ils ne parviennent pas à évaluer les conséquences de ces sentiments démesurés sur les autres. Et parce qu’ils sont submergés par leur propre sentiment, ils ont d’énormes difficultés à tenir compte en plus de l’effet qu’il aura sur les autres. Pour paraphraser J.G.T. van Dalen, personne qui présente de l’autisme : ressentir et voir vont difficilement ensemble. Les personnes avec autisme ne possèdent pas cette vision sociale ou la capacité à tempérer leurs émotions. Nous pouvons toutefois considérer cette incapacité ou ce manque comme positif. Ces personnes ont des réactions très linéaires et directes lorsqu’elles expriment leurs sentiments, précisément parce qu’elles ne sont pas capables de les contrôler ou de les tempérer. Ce qu’elles ressentent à l’intérieur sort tel quel à l’extérieur. C’est souvent moins le cas pour les personnes qui n’ont pas d’autisme. Pour des raisons sociales, ces dernières vont exprimer autre chose que ce qu’elles ressentent réellement. Les personnes ordinaires jouent un rôle bien réglé émotionnellement. Qui n’a jamais fait semblant d’être content après avoir reçu un cadeau qu’il n’aimait pas ? La déception est totalement camouflée pour ne pas blesser la personne qui a offert ce cadeau idiot. De telles mascarades sont très rares chez les personnes qui ont de l’autisme. La manière dont elles expriment leurs émotions est foncièrement sincère.

De plus, à cause de leur retard intellectuel, la plupart d’entre elles n’atteignent pas le niveau où les sentiments deviennent nuancés et affinés (voir plus loin). Beaucoup présentent un manque de maturité émotionnelle. En ce sens, l’expression démesurée des sentiments peut s’expliquer d’une manière différente et intéressante. Il n’est pas rare qu’une personne qui présente de l’autisme ait un seuil de tolérance spécifique pour différentes perceptions sensorielles.

Une mère fait prendre un bain à son enfant, une fillette avec autisme d’un niveau intellectuel relativement bon. Après l’avoir laissée jouer un moment, comme d’habitude, la mère retourne dans la salle de bain pour la laver. À sa grande stupéfaction, elle était restée tout ce temps – environ trente minutes – dans de l’eau glaciale. La mère avait oublié d’ouvrir le robinet d’eau chaude. Et la fillette avait continué à jouer calmement dans le bain pendant une demi-heure et la faible température de l’eau ne semblait pas du tout la déranger. Ce qui pour chacun d’entre nous aurait été insupportable – qui n’aurait pas hurlé dans les mêmes circonstances ? – n’était pas du tout un problème pour l’enfant.

Entrent dans la même catégorie les récits d’enfants qui restent impassibles lorsqu’ils boivent du café brûlant ou lorsqu’ils se blessent. Il est bien connu que certaines personnes avec autisme se bouchent les oreilles ou réagissent de manière extrême quand elles entendent un (certain type de) bruit. Elles agissent peut-être de la sorte parce que ce bruit leur fait mal. Leurs autobiographies et leurs récits nous ont appris qu’énormément de personnes avec autisme ont des problèmes sensoriels : elles sont hyposensibles ou (dans la plupart des cas) hypersensibles à certaines sensations. Vu l’importance des problèmes de communication (la fillette qui prenait son bain dans l’eau glacée pourrait n’avoir rien dit parce que, bien qu’elle sache parler, elle ne sache pas comment le communiquer), on n’a pas pensé que parfois, certaines personnes avec autisme ne réagissent pas (ou ne communiquent pas) parce qu’elles sont insensibles à certaines sensations.

Lors d’un cours pour jeunes personnes avec autisme d’un niveau intellectuel normal, j’ai mené une session axée sur les sentiments. Il en est ressorti que différents jeunes faisaient preuve d’insensibilité. Selon eux, parfois, ils ne ressentent « rien ». Charles, un des participants, a déclaré : « Je sais que les autres ont de la peine lorsque quelqu’un décède, mais moi, je ne ressens rien du tout dans ces situations, même lorsque ma grand-mère est morte. Je sais que les autres attendent que j’aie de la peine, mais je ne ressens rien, rien du tout. » Une autre explication de l’absence de réactions émotionnelles chez les personnes avec autisme est qu’elles doivent concentrer tellement d’énergie sur la pure compréhension intellectuelle et cognitive de ce qui leur arrive, que leur espace mental n’a plus de place pour le côté émotionnel de l’histoire. Pour l’exemple de Charles, il est possible que le jeune homme soit tellement occupé à essayer de comprendre l’événement du décès (qui ? pourquoi ? comment ? quand ?) que son cerveau ne sache plus traiter aucune autre information et qu’il n’y ait plus de place pour l’émotionnel. Nous remarquons souvent que les émotions se manifestent seulement lorsque la situation est comprise au niveau intellectuel. Sur le plan émotionnel, les personnes qui ont de l’autisme réagissent souvent avec du retard face aux événements. Ainsi un enfant avec autisme peut tomber en plein désarroi le soir à la maison pour un événement qui s’est déroulé le matin à l’école. L’émotion se manifeste des heures et voire parfois des jours ou des semaines après l’événement.

Inversement, certains peuvent également réagir de manière extrême parce que les stimuli sont aussi très intenses et parce que l’impact de certains événements est plus fort chez eux que chez nous. C’est ce que beaucoup de personnes avec autisme racontent à propos d’une telle hypersensibilité35. Temple Grandin parle même d’un « système nerveux immature et hypersensible »36. Sentir et penser en même temps sont deux tâches difficiles pour les personnes qui présentent de l’autisme. Soit elles ressentent les choses (et sont donc noyées dans leurs émotions car elles ne sont pas capables de prendre du recul), soit elles pensent (et n’ont donc plus d’espace pour ressentir les émotions cachées derrière l’événement).
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