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Qu’est-ce que cela signifie « être autiste » aujourd’hui ? Si les personnes autistes sont de plus en plus nombreuses à se reconnaître comme telles ou à recevoir un diagnostic d’autisme ou de troubles du spectre autistique (TSA), elles sont souvent, ainsi que leur entourage, désorientées face à ce nouveau monde qui s’ouvre à elles. D’où vient l’autisme ? L’autisme se manifeste-t-il différemment chez les hommes et chez les femmes ? Comment vit-on les questions émotionnelles, du rapport au corps, des interactions sociales, du monde du travail, des relations amoureuses lorsque l’on est autiste ? Quels sont les troubles fréquemment associés à l’autisme ? Doit-on avoir un accompagnement spécifique ou encore suivre un traitement ? Qu’en est-il de la dépression ?


Dans cet ouvrage, les auteurs font le point sur les avancées de la recherche et de la clinique, et répondent sans fard aux nombreuses questions que peuvent se poser les autistes et leur entourage sur l’autisme et la neurodiversité. Ce manuel, conçu pour devenir un compagnon fiable et concret, met au centre de son propos, à travers de nombreux témoignages, les personnes autistes, leurs singularités, leurs questionnements, leurs expériences et leurs visions du monde.
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Préfaces


Il y a quelques années, j’interviewais des adultes qui venaient de recevoir un diagnostic d’autisme en Belgique. Plusieurs d’entre eux m’ont dit que, dans leur clinique, recevoir ce diagnostic semblait être la fin du processus. Selon leur expérience, une fois ce diagnostic donné, ils se retrouvaient seuls à essayer de rechercher, découvrir et comprendre ce que signifiait « être autiste » en général et pour eux-mêmes en particulier. Il leur manquait un manuel : un guide pour pouvoir s’orienter. Ce livre extraordinaire vient donc combler un grand vide, et cela me rend très heureuse. Le Manuel que vous allez lire est exceptionnel à plusieurs titres. Il réussit à donner une introduction à l’autisme aux niveaux historique et théorique, en y incluant toutes les nuances qui en font un phénomène kaléidoscopique. Les auteurs ont combiné les expériences de la recherche, de la clinique et des témoignages personnels pour produire une mine d’informations inestimable pour les personnes autistes et leurs proches. Quand on travaille comme chercheur, clinicien, ou, comme moi, comme éthicienne dans le domaine de l’autisme et avec des personnes autistes, il n’est pas toujours facile de trouver les mots justes pour apprécier et même célébrer les différents modes de penser et de percevoir, sans toutefois nier les épreuves rencontrées. Ce Manuel a réussi ce défi. Il présente l’autisme comme une manière d’être valable, appréciable. En même temps, il n’évite pas les questions difficiles, la souffrance, le suicide, le désir de « normalité » de certains. J’ai beaucoup aimé les vignettes qui décrivent des situations variées bien identifiables pour des personnes autistes et leur entourage. Ce Manuel aborde des sujets qui, dans l’histoire de l’autisme, sont souvent négligés, comme l’expérience des femmes autistes, la sexualité, le fait d’être un parent autiste et les périodes de transition, de l’adolescence vers la maturité par exemple. Mais il clarifie également, dans des termes accessibles, des aspects techniques et scientifiques relatifs à l’autisme et dénonce vivement la désinformation concernant le sujet de l’origine de l’autisme (et notamment la thèse selon laquelle un vaccin en aurait été la cause). Les auteurs reconnaissent également les difficultés rencontrées par les chercheurs pour intégrer de manière authentique le point de vue autiste dans leurs pratiques. Comme éthicienne, chercheuse dans les domaines de la diversité et du développement, je pense que notre plus grand devoir est d’étudier et de comprendre le passé pour pouvoir créer un futur dans lequel toutes les personnes, typiques ou atypiques, auront la possibilité de s’épanouir, et de « vivre mieux avec leurs particularités », comme le disent les auteurs. Je suis sûre que ce Manuel va les aider dans cette réalisation.


Pr Kristien Hens


Investigatrice principale, European Research Council (ERC) NeuroEpigenEthics, université d’Anvers, Département de philosophie, Anvers, Belgique




Aujourd’hui, dans le monde de la francophonie, lorsqu’une personne reçoit un diagnostic de Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA), il est difficile pour elle d’identifier une source de connaissances représentant une information qui soit à la fois actuelle, scientifiquement valide et correctement structurée. De plus, les personnes autistes (enfants ou adultes) et leurs proches se retrouvent souvent avec le sentiment d’être démunis face à ce nouveau monde qui s’ouvre à elles. Longtemps stigmatisé, l’autisme reste encore largement méconnu dans la population.


Dans ce Manuel de l’autiste, la structure des chapitres, la qualité et l’actualité des informations scientifiques en font sans aucun doute, pour les années à venir, un ouvrage de référence. Tant dans le réseau des associations de familles que dans celui des professionnels, chacun saura bénéficier de ce manuel pour sa propre connaissance, mais aussi comme un outil de partage avec ses patients ou ses proches. Tout en faisant usage de concepts cliniques des études les plus récentes en autisme, les auteurs parviennent avec brio à rendre compte à tout un chacun des derniers résultats, en empruntant un langage accessible à toutes et à tous.


Les auteurs, tous particulièrement familiers avec le sujet, apportent une grande sensibilité et une profondeur dans la compréhension des TSA, et le Manuel de l’autiste dévoile ainsi avec soin la richesse du monde et de la culture de la communauté des personnes autistes.


Le poids des mots et son impact sur notre société n’échappent pas à la réalité autiste, ni à ce manuel, qui rend sa part d’humanité aux premiers concernés et à leurs familles. Il remet au centre les personnes autistes, leurs intérêts, leurs singularités, leurs questionnements et leurs expériences, par une brillante combinaison alliant données cliniques, témoignages et faits historiques. Ce faisant, ce livre participe à une meilleure acceptation et inclusion de la réalité autistique.


D’où vient l’autisme ? Comment voit-on le monde lorsque l’on est autiste ? Quelles sont les différences entre enfants et adultes ? Comment se manifeste l’autisme chez les femmes et chez les hommes ? Véritable compagnon de route dans la prise en charge de son propre TSA à travers chaque période de la vie, cet ouvrage guide les personnes autistes et leurs proches dans le monde de l’autisme, pour apporter de la clarté, de l’indulgence et des pistes de réflexion.


Sans jugement, les auteurs démontrent comment, pour s’épanouir, il convient de prendre en compte non seulement les particularités liées à l’autisme mais aussi les troubles psychiques qui peuvent y être associés. En traitant sans détour et sans pudeur des thèmes aussi complexes que le rapport au corps, la prise en charge médicale, les troubles associés ou le suicide, ce livre permet finalement de traiter des grandes questions que peuvent rencontrer les autistes en offrant des clés de compréhension riches, variées et constructives.


L’autisme n’aura plus aucun secret pour vous et pour votre entourage !


Pr Stephan Eliez


Département de psychiatrie de la faculté de médecine de l’université de Genève et médecin directeur général de la Fondation Pôle Autisme




Josef Schovanec est un philosophe et écrivain français, autiste et activiste dans ce domaine. Il est « hyperglotte », c’est-à-dire qu’il parle plus de sept langues ! Grand voyageur, il est passionné par les autres cultures. Comme vous allez le découvrir dans sa préface, son écriture est particulièrement originale, pleine de poésie, d’humour, de métaphores uniques, de mises au point et de dénonciations parfois très directes… Le tout dans un style très condensé, pas nécessairement facile à saisir du premier coup. C’est une préface « d’un genre différent » de celles auxquelles vous êtes habitué, exactement à l’image de l’autisme, qui offre des manières de percevoir, penser et communiquer différentes. Découvrir cette richesse et diversité n’est pas nécessairement spontané, comme pour les autistes qui doivent « apprendre » à vivre dans un monde pas toujours « fait » pour eux ou elles… C’est pour mieux nous découvrir et nous comprendre les uns les autres que ce Manuel fut rédigé… Un dictionnaire de langue bien utile quand on voyage dans la neurodiversité.


« Un spectre hante l’Europe. » Durant tant de décennies, tous les écoliers d’Occident récitaient, un frémissement dans la voix, ces mots illustres qui, rappelons-le pour les plus jeunes générations, ouvrent le Manifeste du parti communiste. À ceci près que le spectre de notre temps pourrait être plus l’autisme que le communisme. Singulier destin, quand on y songe, que celui de ce jeu de mots polysémique d’un psychiatre suisse tombé dans l’oubli, le Pr Bleuler, et qui, il y a peu encore, tenait de l’OVNI dans le paysage médical, quelque part entre curiosité d’antiquaire de la psychiatrie, lubie des Américains et fantastique espoir de quelques parents.


N’importe : de nos jours, que vous soyez engagé·e contre l’anatidaephobie (la phobie d’être observé par un canard), théoricien·ne des queer studies, activiste ou militant de l’intersectionnalité, chercheur en microbiote, psychiatre, diététicien, hypnotiseur, logopède, expert du corps astral ou gérant de fonds d’investissement à Wall Street, le saint Graal est que vos thèses s’appliquent à l’autisme. Certes, y parvenir tient du moment Midas, où ce que vous touchez devient or dans tous les sens du terme, mais surtout d’un instant presque mystique de mysterium tremendum, analogue à la confirmation empirique de 1919 de la relativité, voire la quête de la grande théorie unifiée pour les physiciens : faire entrer l’autisme dans son royaume, quel qu’il soit, relève, pour pasticher Nietzsche, de la plus haute espérance du chemin au grand midi.


Assurément, passagères sont ces modes. Elles n’en demeurent pas moins structurantes pour nous autres, naufragés de l’extrême-Occident. Un demi-siècle de cela, c’est à la schizophrénie que la place au foyer revenait. Toute l’érudition, le génie d’un Althusser était requis, tendu pour prouver au monde qu’il était bien fou et non point sain d’esprit. Les plus vénérés des sages alors se meurtrissaient leurs prodigieux esprits pour saisir le lieu commun secret entre la schizophrénie et l’oppression coloniale de l’impérialisme en tant que stade suprême du capitalisme, donnant de sublimes et fragiles pages à la république des lettres, oui, aux Damnés de la terre, à un Fanon, un Sartre.


Amis lecteurs, qui ce livre en vos mains tenez, plutôt que de ces altières et supernelles considérations, c’est un silencieux revirement des flots du temps que ses pages cèlent : tandis que tant d’autres sapients traités dépeignent l’autisme de telle ou telle perspective élevée, échangent les vues des plus illustres sages ou des grands hommes laissent entrevoir le commerce, les présentes s’adressent à vous et à chacun. Plutôt que ravir d’autisme les muses du haut de l’Hélicon, d’user le menu des TSA à leurs transports, dans les présentes c’est à nul autre que vous que la fontaine de Castalie murmure.


Sagesses de vie, heureux conseils, judicieuses admonestations que j’eusse tant aimé que l’on me dît au soir de mes 18 ans. Puissent les mots de la naïade, fille d’Acheloos, commuer le salébreux chemin de vie de tant des nôtres en fleuve de l’Épire, sinon en Pactole, dont l’humanité des eaux seules de l’or le sortilège brisent.


Donnée en le quatrième jour de la lune de Mouharram de l’an 1444 de l’Hégire.


Josef Schovanec


Saltimbanque de l’autisme




Il n’y a pas si longtemps, on ne comptait que 4 enfants sur 10 000 recevant un diagnostic d’autisme, on ne connaissait pratiquement rien sur les adultes et encore moins sur les femmes autistes. L’évolution des critères diagnostiques, de leur interprétation, et plus généralement de la compréhension de ce qui différencie une personne autiste d’une personne non autiste a amené un élargissement important du spectre autistique. Les deux dernières décennies ont ainsi vu une montée importante du nombre de personnes diagnostiquées, et encore plus du nombre de personnes s’identifiant comme autistes. Dans ce contexte de transformation conceptuelle majeure, le Manuel de l’autiste permet au lecteur de se mettre à jour sur les grands enjeux entourant l’autisme.


Le livre s’adresse à un large public, incluant les personnes autistes elles-mêmes, leurs familles et les professionnels de santé. En effet, ceux-ci se doivent maintenant d’être sensibilisés à la neurodiversité et aux accommodements que peuvent nécessiter les soins donnés aux personnes autistes. Cette connaissance est particulièrement cruciale pour les professionnels ne travaillant pas majoritairement avec des personnes autistes et qui n’ont souvent pas eu de formation sur le sujet.


Au Québec, les délais d’attente sont particulièrement longs à l’âge adulte pour une évaluation diagnostique. Lorsque je rencontre des adultes se questionnant sur l’autisme, ils ont souvent attendu plusieurs années (après le diagnostic, le temps d’attente se poursuit malheureusement encore pour obtenir des services spécifiques dans le réseau public). Les personnes que je vois se demandent pourquoi elles sont ainsi, comment elles peuvent mieux vivre leurs relations interpersonnelles, comment elles peuvent être plus incluses dans la société, quel type d’aide peut leur être utile, etc. Le Manuel de l’autiste permet de répondre à ces questions qui, autrement, ne trouvent réponse qu’à travers une littérature abondante certes, mais de qualité variable et constituée pour l’essentiel de récits autobiographiques (ou d’articles scientifiques académiques plus ou moins accessibles), qui peuvent certainement répondre partiellement à leurs interrogations, mais ne permettent pas de rassembler des connaissances aussi diversifiées et rigoureuses en un seul lieu.


Il n’existe dans le monde francophone, à ma connaissance, aucun équivalent à cet ouvrage, du fait de l’étendue des sujets discutés, de l’érudition des auteurs et de leur volonté de rendre le texte accessible. L’utilisation de vignettes crédibles et variées rend la lecture plaisante et vivante. Les chapitres correspondent aux enjeux les plus pertinents que vivent les personnes autistes que j’ai rencontrées.


Il me paraît clair que le Manuel de l’autiste aidera de nombreuses personnes à mieux naviguer à travers le monde changeant et vaste de l’autisme contemporain. Indirectement, je souhaite qu’il puisse avoir un impact sur le reste de la société en conscientisant ses membres à l’importance d’accommoder les personnes autistes et de mieux les inclure en son sein pour le mieux-être de tous.


Alexis Beauchamp-Châtel


Psychiatre et professeur adjoint de clinique au département de psychiatrie de l’université de Montréal




Autour de ce Manuel de l’autiste, l’exercice des auteurs est à saluer. En effet, son titre semblerait indiquer qu’il s’agit de décrire l’autiste, les façons de le comprendre et de l’accompagner comme si LA condition était unique. Il n’en est évidemment rien dans cet ouvrage.


La définition adoptée dans le DSM5 n’est pourtant pas celle d’une condition « uniforme » puisqu’elle nous a fait entrer dans une perspective dimensionnelle, celle d’une problématique spectrale. Depuis le début des années 1980, moment où l’autisme a commencé à faire l’objet d’une définition dans les classifications internationales, cette question même d’une diversité des fonctionnements est présente dans le discours des cliniciens et des scientifiques. Ainsi parlait-on déjà d’un « autisme sévère », d’un « autisme nucléaire », d’un « autisme de haut niveau »… avec des débats sur la distinction de celui-ci d’avec l’autisme d’Asperger (syndrome d’Asperger).


Cette condition multiforme, même si elle fait appel à des caractéristiques communes, rend évidemment complexe la rédaction d’un ouvrage… D’autant plus lorsque celui-ci a la prétention d’être un manuel. Ce qui rend l’exercice encore plus périlleux, c’est que cette même condition est évolutive puisqu’elle s’inscrit dans ce que l’on appelle les « troubles neuro-développementaux ». Les personnes qui présentent un trouble du spectre de l’autisme (TSA) se développent, comme les autres, allais-je dire. De nombreuses sphères de leur développement sont perturbées, on parlait d’ailleurs précédemment d’un trouble envahissant du développement qui exprimait assez bien cet aspect. Ce que je voulais dire, c’est que, malgré ces perturbations, les personnes ayant un TSA se développent…


… Et ce que nous ferons ou ne ferons pas pour les accompagner aura une influence significative sur leur avenir. Ceci implique que, en fonction de la situation de chacune d’entre elles, tous les âges de la vie mériteront une attention de notre communauté pour qu’elles puissent prétendre à une vie d’une qualité et d’une richesse qui en vaille la peine.


Le Manuel de l’autiste est, sans aucun doute, un manuel pour l’autiste dans une perspective d’auto-psycho-éducation, mais aussi, et peut-être surtout, un manuel à l’usage des non-autistes. Car le chemin de l’inclusion engendre autant de défis adaptatifs pour la personne qui vit avec ce trouble que pour les environnements dans lesquels elle évolue. On pourrait d’ailleurs avoir le sentiment que les environnements humains « neurotypiques » (même si ces termes sont presque indisposants) éprouvaient les mêmes difficultés en termes de théorie de l’esprit pour comprendre les fonctionnements, entre autres, socio-communicatifs des personnes avec autisme que ces dernières pour comprendre celui des premières.


Rendre compte dans un seul ouvrage de l’entièreté du spectre de l’autisme dans une perspective longitudinale est une gageure. Les auteurs en sont conscients, c’est là l’un des grands mérites de leur ouvrage.


Bonne lecture,


Éric Willaye, PhD


Directeur général de la Fondation SUSA
(Service Universitaire Spécialisé pour personnes avec Autisme)
Chargé de cours à la faculté des Sciences psychologiques et de l’Éducation à l’université de Mons



Avant-propos


« Je pense que les autistes ne sont pas les seuls à avoir besoin d’apprendre.


Les personnes qui ne sont pas autistes doivent apprendre à nous comprendre et à être tolérantes. »


Paul Morris


« Tout le monde a une montagne à gravir et l’autisme n’a pas été ma montagne, il a été mon opportunité de victoire. »


Rachel Barcellona


Que veut dire « être autiste » aujourd’hui ? C’est une des questions centrales qui parcourt notre manuel.


Autrefois stigmatisées pour leurs incapacités à s’adapter au milieu scolaire ou au monde du travail, ou bien en raison de difficultés intellectuelles, voire mises au ban de la société car considérées « inutiles » ou « sans futur », les personnes autistes demandent aujourd’hui que le regard de la société change et que leur place soit reconnue. Les personnes autistes sont multiples : grands timides, génies informatiques, experts dans un domaine inhabituel, médecins, ingénieurs, esthéticiennes, enfants hypersensibles ou adultes hypervigilants en souffrance et en difficulté lorsqu’ils doivent s’adapter au milieu du travail. De pair avec une meilleure connaissance de leurs caractéristiques, pas seulement comportementales mais aussi cognitives, les personnes autistes sont de plus en plus nombreuses à se reconnaître ou à être identifiées comme telles, avec ou sans « trouble » associé. Le grand public, de son côté, commence à découvrir cette autre façon d’être, de percevoir et de fonctionner intellectuellement, émotionnellement et socialement des hommes et femmes au fonctionnement autistique ou « atypique ».


Une question primordiale, dont nous avons débattu lors de la conception de ce manuel, est celle du langage à utiliser. Nous savons combien le langage joue un rôle essentiel dans les perceptions que nous avons de nous-mêmes et dans la façon dont la société perçoit une personne. Et avec le temps, ces modifications de langage peuvent faire évoluer bien des idées préconçues.


Depuis quelques années, il y a un changement de paradigme important quant à la manière de parler de l’autisme et des autistes. Les communautés autistes souhaitent utiliser ce qu’on appelle « un langage de l’identité première », c’est-à-dire parler d’une personne autiste et non d’une personne avec autisme. En effet, ces personnes considèrent que leur autisme est un élément inextricable de leur identité et de leur personnalité. Pour elles, dire « je suis autiste » ou « elle est autiste » n’est pas différent de dire « je suis myope » ou « elle est timide ». Elles pensent que dire que quelqu’un « a » un trouble autistique ou est « avec » autisme semble signifier que l’autisme est « forcément » une pathologie qui pourrait être guérie. Or, être autiste ne signifie pas nécessairement « être malade » ou « avoir un trouble ». De plus, on ne guérit pas de l’autisme, et les mythes ravageurs du passé, qu’il y aurait un « autisme à retirer de la personne », ou un « enfant normal à trouver derrière l’enfant autiste » ont fait souffrir inutilement bien des patients et leurs familles.


Nous ne parlons donc pas de personnes qui ont un autisme, mais qui sont autistes. Nous ne parlons pas de soins à donner pour guérir l’autisme, mais de soins à donner pour diminuer des difficultés liées au fait d’être autiste et d’évoluer dans un monde généralement conçu par et pour des personnes qui ne le sont pas, que ce soit à l’école ou au travail par exemple.


Notre attitude est résolument d’être à l’écoute des changements de perspectives et de pratiques, et ce, dans une démarche inclusive, humaniste et non réductrice.


Nous souhaitons montrer que la neurodiversité et la diversité dans l’intelligence sociale peuvent être une source de richesse pour la société en général, tout en ne minimisant pas les grandes difficultés rencontrées tant par certaines personnes autistes que par leur entourage.


Nous parlons donc dans ce manuel de personnes autistes et de leurs différences, pas nécessairement de leurs déficiences, par rapport à des personnes non autistes. On découvrira des particularités de fonctionnement des adultes autistes au niveau de la communication, de la perception et du comportement, qui peuvent être source de difficultés parfois énormes, mais aussi d’aptitudes uniques ou simplement inhabituelles, et que beaucoup, dans la communauté autiste, valorisent et considèrent comme participant d’une autre forme de culture ou d’identité.


Au niveau du langage à utiliser, de nombreuses options existent, comme parler d’une personne « sur le spectre », mot utilisé assez largement sans que l’on sache forcément ce qu’il veut dire. Une autre expression coutumière est de parler d’autiste avec « un bas ou un haut niveau de fonctionnement », termes impliquant une difficulté globale intrinsèque et ne prenant pas en compte la complexité des différences et leur expression variable en fonction des demandes et interactions avec l’environnement. Cette qualification simpliste est également rejetée aujourd’hui par les communautés autistes car imprécise et discriminatoire. Dans le premier cas (« bas niveau »), on fait reposer l’entièreté du problème sur l’individu ; dans le second cas (« haut niveau »), on envisage une solution en intégrant l’individu dans un contexte interactif et inclusif. Cela crée, littéralement, un monde de différence ! Nous préférons dans ce manuel utiliser le terme personne autiste avec un besoin important de soutien (d’un certain type) ou pas. L’utilisation d’un concept spécifiant le type d’aide ou de changement dans l’environnement qui peut concrètement aider une personne en difficulté semble plus pratique et moins réductrice.


Dans le même esprit, la notion de comorbidité, qui sous-entend automatiquement que l’autisme est forcément un trouble auquel s’ajoutent d’autres troubles, a été remplacée par la notion de troubles associés.


Enfin considérons le terme Asperger ou autisme de type Asperger. Historiquement, il ne fait pas de doute que ce terme devrait être banni au vu des atrocités commises par le Dr Asperger dont le passé nazi a émergé depuis quelques années. Mais le terme Asperger est cependant encore très utilisé, quelquefois avec fierté et au travers d’acronymes sympathiques comme la « communauté Aspie ». Faut-il ici ignorer cette culture autiste ou la reconnaître en parallèle, même si, avec le temps, des clarifications historiques peuvent s’accompagner d’une réappropriation identitaire ou d’un changement de dénomination par une communauté ?


Un autre exemple de représentation stigmatisante qui a mis en colère nombre de personnes autistes est l’image de l’autisme sous la forme d’une pièce manquante d’un puzzle. Ce qui sous-entendrait, à nouveau, une perspective de l’autisme comme exclusivement déficitaire. Or, dans son livre publié en anglais en 2016, Different… not Less (Différent… pas moins), l’autiste Temple Grandin souligne l’importance pour la personne autiste d’être reconnue à part entière, y compris dans ses différences. Son livre consiste en une compilation de témoignages de femmes et d’hommes autistes qui expliquent ce qui les a aidés pendant leur enfance à surmonter leurs difficultés spécifiques, et, plus tard, ce qui leur a permis de devenir des adultes indépendants. Nous souhaitons faire passer cette idée de « différent pas moins » dans ce manuel. Nous voulons remettre en question les perspectives réductionnistes qui, face à la grande (neuro)diversité des êtres humains et par l’utilisation systématique d’un modèle médical « Ableiste » ou « Capacitiste » (plaçant la personne sans handicap ou capable comme la seule norme de référence), classent les individus comme exclusivement « normaux ou anormaux », « sains ou malades ». Notre réflexion veut questionner plus fondamentalement les concepts de « normalité » et de « pathologie » et les nuancer par des concepts liés à la neurodiversité dans ses richesses et limitations potentielles.


Comme vous le voyez, c’est compliqué, car depuis toujours nous sommes conditionnés à envisager le monde de manière relativement dichotomique, avec une couche de jugement moral : hommes versus femmes, malades versus non-malades, normal versus pathologique, doué versus non-intelligent. Or, ces simplifications ne reflètent ni l’hétérogénéité existant au travers de toutes les dimensions humaines ni la complexité à identifier correctement les divers et multiples aspects des sensorialités ou des fonctions cognitives de chacun par exemple.


Cette considération pointue pour le langage utilisé risque-t-elle de gommer la complexité des situations que nous sommes amenés à rencontrer, particulièrement pour les personnes autistes qui présentent un retard développemental important ? Ne risquons-nous pas de donner l’apparence de nier les souffrances et sentiments d’impuissance d’autistes incapables de vivre une existence indépendante, de communiquer ou d’être compris par leur entourage, et la souffrance de celui-ci ? Nous espérons que non.


Clairement, une proportion certaine des personnes autistes a des troubles associés graves au niveau développemental cognitif et/ou intellectuel. Cette réalité a beaucoup contribué à la confusion passée entre autisme et déficience intellectuelle. Mais quand il est question de retard développemental ou de déficience intellectuelle, ces concepts sont parfois mal définis en pratique car trop généralistes. Idéalement, il faudrait pouvoir avoir accès à une description précise des niveaux de compétences respectifs, que ce soit au niveau du langage – verbal, non verbal –, des différents types de mémoires, des capacités de planification, des perceptions sensorielles ou des capacités psychomotrices. Faute de reconnaissance de cette complexité, le risque est grand de stigmatisation des personnes autistes et par là, de leur rejet automatique, par exemple, d’un système scolaire donné ou de certaines structures de soins.


Enfin, revenons au concept relativement récent de la neurodiversité, c’est-à-dire de la reconnaissance d’une diversité de fonctionnements neurologiques chez les êtres humains, de la même manière qu’il existe une biodiversité au niveau de la planète. Dans les deux cas, on considère que la diversité est source d’enrichissement. Autour de ce concept, certains ont créé les termes neurotypiques et atypiques, pour décrire respectivement des personnes qui n’ont pas de diagnostic d’autisme ou d’autre différence de neurodéveloppement, vis-à-vis des personnes autistes, ou avec un trouble d’attention par exemple. Si ces dénominations ont gagné en popularité récemment, nous devons rester vigilants à ce qu’elles ne nous renvoient pas, une fois de plus, à un réductionnisme manichéen, ayant fait l’impasse de la maladie certes, mais qui risque d’opposer à nouveau les individus concernés au lieu de favoriser leur collaboration.


« Il n’y a pas deux autistes les mêmes » est une formule souvent entendue, mais après tout, il ne se trouve jamais deux êtres humains exactement semblables. Nous vous invitons dès lors, pendant la lecture de ce manuel, à garder l’esprit ouvert et curieux, tant par rapport à ce que nous avons en commun, que par rapport à ce qui fait nos différences.


Nous espérons que vous aurez autant de plaisir à lire ce manuel que ce que nous en avons eu à l’écrire pour vous !
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Introduction


« Un jour, je rêve que nous puissions grandir dans une société mature où personne ne serait “normal ou anormal” mais juste des êtres humains, acceptant tout autre être humain – prêts à grandir ensemble1. »


Tito Rajarshi Mukhopadhyay




Vous pensez peut-être que l’autisme est toujours associé à une déficience intellectuelle ? Que les personnes autistes ne peuvent être que des enfants ? Qu’il n’y a presque pas de petites filles ou de femmes autistes ? Que c’est une maladie que l’on soigne et dont on pourrait « guérir » ? Que l’autisme reste un total mystère pour la science ? Qu’on ne peut rien faire pour aider une personne autiste si le trouble est d’origine biologique ? Que la psychothérapie avec une personne autiste ne sert à rien ?


Le Manuel de l’autiste n’est pas comme le manuel du bricoleur : il ne vise pas à vous rendre autiste ! Il est à l’usage des personnes autistes et a pour but de vous permettre de mieux comprendre votre différence. Il est également à l’usage de l’entourage des personnes autistes : famille, conjoint, enfants, professionnels de santé ou collègues de travail. Ces derniers peuvent grandement bénéficier d’une meilleure appréhension de la définition et des implications de cette différence encore mal connue.


Nous avons ainsi souhaité que ce livre soit une forme de manuel clinique proche de notre pratique dans lequel vous découvrirez certaines réponses à des questions que vous vous posez, et des informations concrètes pour apporter des solutions à un certain nombre de problèmes que vous rencontrez.


Dans le langage commun, le mot « autiste » peut avoir beaucoup de significations, allant de l’insulte à des définitions psychiatriques très déterminées. C’est pourquoi, si vous vous demandez s’il s’agit d’une différence, d’un trouble ou d’une maladie, ce manuel vous est bien destiné !


Dans ce manuel, nous considérons avec le plus grand respect les personnes présentant des différences de fonctionnements perceptuels ou cognitifs qui peuvent conduire à des situations de souffrance ou de stress intense à cause, par exemple, de difficultés de compréhension ou de communication dans un contexte d’interactions sociales avec des proches, des soignants, des forces de l’ordre ou des collègues de travail. Nous attachons une grande importance au fait de ne pas réduire une personne à ses difficultés, voire à un label diagnostique. C’est dans cet état d’esprit qu’il faut à chaque fois comprendre que nous nous adressons aux personnes autistes et non pas à l’autisme lui-même.
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S’il est important de respecter la règle de non-réduction d’un individu à une maladie, cela complique quelquefois la transmission claire de l’information. Bien que nous soyons conscients du risque d’un manque apparent d’empathie, même de déshumanisation, nous avons décidé, dans un but de simplicité et d’efficacité, de faire parfois référence dans cet ouvrage aux personnes dont nous parlons en utilisant le terme diagnostique mais aussi identitaire qui les reprend c’est-à-dire : une personne autiste, ou un/une autiste.


Pour des raisons pratiques, nous alternons aussi les pronoms plutôt que d’alourdir le texte en employant les deux à la fois (« il/elle », « son/sa »…) ; cependant, nous ne voulons en aucun cas conduire à l’idée dans l’utilisation de ces pronoms qu’il y aurait une discrimination de genre.


Les témoignages sont tirés de situations relatées par des patients ou des collègues eux-mêmes autistes. Les exemples ont toutefois été considérablement modifiés et par conséquent toute homonymie, ressemblance avec des personnes existantes ou ayant existé ne serait que pure coïncidence et ne pourrait en aucun cas engager la responsabilité des auteurs.


Ce manuel a pour vocation d’être un compagnon ou une compagne qui vous vienne en aide concrètement ou vous aide à appréhender cette diversité aux multiples facettes de l’autisme. Nous avons l’espoir qu’il sera un soutien pour vous sentir mieux, et vous accompagnera sur le chemin que vous emprunterez avec vos proches, vos soignants, vos psychothérapeutes, vos psychologues, vos médecins, pour mieux vous comprendre, et pour identifier, si nécessaire, des moyens d’aides adaptés et opérants. Il vous accompagnera dans la réflexion clinique, le diagnostic et l’utilisation de médicaments ou de psychothérapies ; autant de choix et de décisions qui ne pourraient en aucun cas engager la responsabilité des auteurs. Nous souhaitons que ce manuel vous aide enfin à vous situer dans le monde des dénominations et des termes médicaux et psychologiques qui réduisent bien souvent les individus à des « modèles comportementaux ou cognitifs » réductionnistes et incomplets. Avec l’augmentation de l’identification et de la prévalence des personnes autistes, tout soignant aura au cours de sa carrière à travailler avec, voire à identifier et à en accompagner un certain nombre. Nous espérons que ce livre pourra leur être utile également.


Ce manuel se veut une source d’information fiable, écrite par des experts, dans un domaine où la désinformation peut contribuer à colporter des stéréotypes approximatifs ou des approches non validées dommageables pour les autistes et leurs proches.


Nous avons écrit le Manuel de l’autiste dans l’esprit d’apporter au monde francophone un outil de self help où l’entraide et le soutien ont tout leur sens. Les six auteurs, cliniciens et spécialistes, ont choisi de vous faire partager leurs expériences cliniques et de vous apporter des outils cohérents, informés, sérieux et pratiques. En complément de ce livre, vous pouvez consulter le site www.manuel-autisme.com.
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1. « One day I dream that we can grow in a matured society where nobody would be “normal or abnormal” but just human beings, accepting any other human being – ready to grow together », Tito Rajarshi Mukhopadhyay, Beyond the Silence, National Autistic Society, 2000, p. 58.



Votre plan d’action personnalisé


« Un peu plus à l’ouest. »


Tournesol




Si vous vous sentez un peu perdu en ouvrant ce livre, nous vous proposons d’utiliser ce plan d’action personnalisé qui va vous guider à travers les différents chapitres et, grâce aux témoignages ci-dessous, vous aider à le découvrir dans l’ordre que vous aurez choisi en fonction des questions que vous vous posez.


Mario vient d’être diagnostiqué autiste de type Asperger dans un centre de diagnostic spécialisé. À la fois rassuré de savoir qu’il n’est pas comme les autres – il le savait déjà –, il se questionne sur ce que « Asperger » vient faire là-dedans, et sur ce qu’il a lu sur d’autres formes d’autisme.


D’où vient le mot « autisme » ? Y a-t-il plusieurs histoires d’autismes ? Comment a évolué le concept d’autisme au travers de l’histoire ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 1, « Histoires d’autismes ».


Medhi a le besoin irrépressible de s’isoler plusieurs heures après sa journée de travail tant la présence des autres devient insupportable. Les bruits, les sons, même la lumière, l’incommodent et il doit faire face à cela toute la journée.


Comment fonctionne le cerveau d’une personne autiste ? Quelles sont les conséquences de sensorialités différentes, hyper ou hypo, chez la personne autiste ? Qu’apportent les neurosciences pour nous aider à mieux comprendre l’autisme ? Qu’en est-il de la génétique ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 2, « D’où vient l’autisme ? ».


Jean-Pierre, qui est autiste, a des difficultés à comprendre ce qui se passe dans la tête de sa compagne Shirley. Elle lui reproche de ne pas être soutenant quand elle lui parle de ses problèmes au travail. Pourtant il l’écoute bien et, à l’intérieur de lui-même, il est très triste, ou parfois fâché quand elle lui explique que son boss l’exploite. Pour lui, Shirley devrait quitter son travail, il ne comprend pas qu’elle y a des amis de longue date et qu’elle a peur de les perdre. Quand elle pleure il ne sait pas quoi faire ou dire, il devient lui-même extrêmement anxieux et sans que Shirley comprenne pourquoi, il quitte la pièce sans rien dire alors qu’elle voudrait qu’il la prenne dans ses bras. Évidemment, cela la rend encore plus triste.


Quelles sont les formes d’empathie chez les personnes autistes ? Comment une personne autiste perçoit-elle les émotions chez l’autre, et comment manifeste-t-elle ses propres émotions ? Quels sont les outils sociaux pour communiquer dans un monde neurotypique ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 3, « Au commencement était l’émotion ! ».


Adeline est invitée par une collègue après la journée de travail et elle se demande ce qu’il convient d’apporter. Elle achète un gâteau aux noix mais, une fois arrivée sur place, sa collègue, qu’elle ne connaît pas très bien, lui explique qu’elle est allergique aux noix. Cela met Adeline mal à l’aise, même si bien sûr elle n’était pas censée le savoir. Adeline se sent coupable, confuse et de plus en plus anxieuse. Elle ne sait plus où se mettre et craint d’avoir encore raté une occasion de faire quelque chose de bien. Elle regrette d’être venue. Pour sa collègue, habituée à ce genre d’événement, puisqu’elle ne crie pas haut et fort qu’elle est allergique aux noix, ce n’est pas grave, c’est même déjà oublié. Mais pour Adeline, c’est une catastrophe et elle a des difficultés à ne pas être obsédée par sa maladresse bien involontaire.


Quels sont les filtres du traitement de l’information chez les personnes autistes ? Comment apprennent-elles à décoder et à gérer l’information émotionnelle et non émotionnelle ? Comment les perceptions impactent-elles les pensées ? Comment fonctionne leur mémoire ? Peut-on modifier ses perceptions ? Doit-on faire un bilan de la manière dont on pense pour pouvoir être aidé à mieux décoder son environnement social ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 4, « Le monde perçu à travers des lunettes autistiques ».


Jean-Michel consulte car il ne comprend pas ce qui lui arrive. Rien ne l’intéresse, et ses journées le fatiguent. Il en a marre. Pas vraiment du fait d’être seul, mais plutôt de s’ennuyer. Il a trouvé un travail agréable mais n’échange pas vraiment avec ses collègues. Il préfère rester dans son bureau à l’ordinateur en évitant soigneusement les pauses-café pendant lesquelles il n’a jamais rien à dire. D’ailleurs, il ne comprend pas le principe de ces pauses à répétition au cours de la journée. Sa situation actuelle ressemble à un syndrome dépressif avec une tristesse persistante, une diminution d’activité, un repli sur soi et peu de contacts sociaux. Son médecin souhaite lui faire passer des tests dans un centre de référence de l’autisme.


Est-ce que cela a du sens de rechercher un diagnostic d’autisme ? Quel en est le processus ? Quels sont les outils diagnostiques existants ? Comment se font les diagnostics à travers le monde ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 5, « Je suis diagnostiqué autiste ! ».


Flora va terminer sa formation de base dans l’enseignement ordinaire – non spécialisé –, et est confrontée à toute une série de transitions à gérer au niveau de sa scolarité, de son logement et de ses relations amoureuses. Elle fait appel aux services adaptés qui peuvent l’accompagner pour franchir ces différents caps de la manière la moins traumatisante possible.


Quelles sont les transitions, les passages difficiles entre enfance et âge adulte pour une personne autiste ? Comment l’accompagner durant ces transitions ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 6, « Je deviens adulte ! ».


Gilles est parfois agité, son médecin traitant pense à un problème d’hyperactivité. Il a aussi des facilités d’apprentissage à l’école, et sa mère pense qu’il pourrait être « à haut potentiel ». Gilles calcule mal, son professeur de mathématiques pense à une dyscalculie. Il semble également avoir un manque d’intérêt et quelquefois une sorte d’absence d’affects, ou bien ils sont difficiles à identifier. Quand il est très stressé, il peut rester des heures sans rien dire et sans bouger. Son psychiatre pense à une schizophrénie.


Quels sont les troubles associés à l’autisme ? Est-il possible d’être autiste et à haut potentiel ? Est-il possible d’être mal diagnostiqué, schizophrène alors qu’on est autiste ? Peut-on être bipolaire et autiste ? Peut-on être borderline et autiste ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 7, « Je ne sais pas ce qui se passe dans ma tête ! ».


Yulia veut en finir. Elle a envie de disparaître. Elle ne comprend pas sa copine, qui a du mal à la saisir. Yulia a des grandes difficultés à identifier ce qu’elle ressent et cela lui prend une énergie énorme. Elle est épuisée. Yulia est suivie par un psy depuis qu’elle s’est entaillé les bras. Elle l’a fait quelques fois dans des moments de grande détresse. Comment exprimer ce qu’elle ne comprend pas ? Comment savoir ce qu’elle est supposée ressentir lorsqu’elle ne sait pas donner du sens à certaines situations, et que sa copine semble fâchée contre elle, comme si elle le faisait exprès ? Alors c’est trop, elle n’en peut plus et pense au suicide.


Est-ce qu’il y a des comportements d’automutilations chez les autistes, ou seulement chez les borderlines ? Est-ce qu’une automutilation doit être comprise comme un appel au secours, l’expression d’un débordement affectif, ou une tentative de suicide à part entière ? Comment faut-il comprendre ces comportements ? Sont-ils fréquents ? Comment aider les autistes qui en souffrent ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 8, « Je veux en finir ! ».


Anselme s’est présenté au service des urgences dans un centre hospitalier. Son attitude inquisitrice et l’absence de plaintes somatiques, caractéristiques chez lui, dérangent les médecins qui semblent ne pas vraiment prendre au sérieux ses plaintes et sont expéditifs dans les soins prodigués. Ils avouent même qu’ils ne sont pas vraiment spécialistes pour ce genre de situations complexes avec des patients autistes. Les parents d’Anselme en ont marre de cette ignorance et des minimisations des symptômes physiques de leur fils. À chaque fois, c’est le même scénario. Il n’est jamais examiné correctement. La dernière fois, il a fallu trois visites pour finalement diagnostiquer une occlusion intestinale.


Les personnes autistes ont-elles un plus grand nombre de troubles somatiques associés que les personnes non autistes ? Leur manière de percevoir la douleur, et d’en parler, est-elle différente ? Comment faire pour que les services d’urgences soient informés de leurs particularités sensorielles et de communication, et puissent leur offrir la même qualité d’attention et de soins qu’aux autres patients non autistes ? Quels sont les problèmes qu’il faut absolument exclure tant ils sont fréquents ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 9, « Quand et comment dois-je me faire soigner ? ».


Brigitte a reçu de l’halopéridol lorsqu’elle était agitée, des somnifères car elle dormait mal et des anxiolytiques pour son angoisse chronique ! À cause de ses humeurs changeantes, on lui a aussi prescrit des régulateurs de l’humeur ! Résultat, elle a pris du poids, n’a plus envie de rien faire et a envie de tout arrêter !


Le traitement pharmacologique est-il nécessaire chez les personnes autistes ? Y a-t-il un traitement reconnu pour les troubles du comportement chez les patients autistes ? Quels sont les risques liés à l’utilisation d’un traitement pharmacologique chez les personnes autistes ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 10, « Ai-je besoin de prendre des médicaments ? ».


Après avoir eu différents conflits dans des relations qui se sont terminées par des crises brutales et incompréhensibles, Charles-Antoine suit depuis peu une psychothérapie pour apprendre à mieux identifier, utiliser et ressentir ses émotions. Cette thérapie est centrée sur l’analyse de ses comportements, l’utilisation de pratique de méditation de pleine conscience et des techniques de régulation des émotions. Une amie autiste lui a aussi parlé d’une autre forme de thérapie qui l’a aidée à mieux se connaître et à mieux comprendre certains traumatismes du passé.


À quoi sert la psychothérapie dans l’autisme ? Quels sont les différents types de psychothérapies dans l’autisme ? Est-ce que ça marche ? Quelle est la place de la psychothérapie à côté des médicaments ? Combien de temps faut-il attendre pour voir une efficacité de la psychothérapie chez une personne autiste ? Tous les psychothérapeutes peuvent-ils recevoir et aider un patient autiste ? Quels sont les risques liés à la psychothérapie ? Si vous vous posez ces questions, lisez le chapitre 11, « Ai-je besoin d’une thérapie ? ».
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