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Introduction

À l’image des modèles de soutien inclusif d’Amérique du Nord et d’une partie de l’Europe, où le lien social se crée par l’inclusion en milieu ordinaire associé aux pédagogies comportementalistes, je veux croire en une possible avancée sociétale grâce à une participation des personnes autistes.
La citation du professeur Laurent Mottron, « l’autisme est une différence, pas un désordre », induit que ce n’est donc pas une maladie, puisqu’on ne guérit pas de l’autisme ; on naît, grandit et vit avec. C’est une spécificité neuro-développementale de l’être humain. L’autisme est reconnu comme un handicap cognitif depuis 2005. L’objectif des professionnels n’est donc pas de chercher à rééduquer mais bien tout simplement de valoriser socialement les compétences des personnes autistes pour bien vivre ensemble.
Bien que le handicap rende le parcours de vie des personnes autistes et de leurs familles parfois bien atypique, les parents mènent des combats dans la société car ils sont bien conscients que leur enfant doit les quitter. Pour ma part, j’ai cessé d’attendre l'absolution d’une partie du secteur médico-social réfractaire aux libertés fondamentales que les personnes autistes et leurs familles sont en droit d’attendre. Dans une société toujours en mouvement, les mentalités évoluent lentement dans une politique des petits pas où les volontés sont parfois trop timides.
Dans ce contexte social, les mesures annoncées pour l’instruction et l’inclusion des personnes autistes (écoles, loisirs, etc.) issues de la loi de 2005 tardent à se mettre en œuvre.
Comme il est facile de perdre de nombreuses années où l’enfant grandit très vite à la recherche de réponses adaptées, je souhaite à travers ce deuxième ouvrage partager mon savoir-faire pour permettre un soutien inclusif des personnes autistes. Le spectre autistique étant très large, j’adapte la réponse éducative à la problématique des autistes non verbaux pour que mes approches soient généralisables auprès de tout un chacun.
Au fil des pages, je vais illustrer mon approche du modèle d’échange et de communication en éducation structurée comme clé d’un langage commun pour se comprendre. Ce principe permet aux personnes autistes d’accéder à leur propre citoyenneté à chaque étape de leur vie en société, en faisant des choix. Ce livre s’adresse à tout pédagogue de l’action éducative, sociale et médico-sociale désireux d’agir pour l’inclusion sociale et participative des personnes autistes.
1L’accès 
des autistes 
à la modernité
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1En marche vers une inclusion sociale participative
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Pourquoi l’instruction des personnes autistes est-elle un enjeu sociétal ?

La recherche de pédagogie éducative a pour vocation de permettre à tous les enfants autistes d’apprendre.
En tant que parent mais également professionnelle de l’éducation et de l’action sociale et médico-sociale, j’ai suivi l’avancée en matière de prise en charge en France. Se sont ensuivies des expérimentations au regard de l’état des connaissances les plus avancées de la recherche scientifique comme le préconise la convention sociale européenne en matière d’autisme.
À ce jour, je constate qu’un large champ de possibilités reste à développer pour apporter une réponse éducative de qualité.
Je suis intimement convaincue que la souffrance dont beaucoup parlent sans en maîtriser la portée profonde n’est pas liée à la différence que vivent chaque personne autiste et sa famille mais bien au manque d’intégration pur et simple au sein de la société. À mon sens, la souffrance des familles évoquée par les professionnels pour illustrer le ressenti des familles d’autistes masque la réalité des situations. Une fois le choc de l’annonce du diagnostic passé, le parent apprend à nager en eaux troubles tant bien que mal pour se former et répondre aux besoins de son enfant dans les actes de la vie quotidienne, pour d’une part faire progresser son enfant dans sa capacité d’autonomie et d’autre part préserver une vie de famille la plus harmonieuse possible.
La souffrance, la vraie détresse, apparaît face à l’absence de réponse éducative et la stigmatisation de l’enfant autiste comme un état non évolutif et sans perspective. D’où la sombre idée de faire le « deuil de son enfant ». Pour autant une personne autiste est bien vivante et de plus intelligente dans sa différence. Sans dénier ou occulter les difficultés rencontrées, grâce à la mise en place précoce d’outils de communication, on observe une diminution des comportements-problèmes et une augmentation de l’autonomie. Cependant pour se développer et progresser, l’enfant a besoin d’apprendre et c’est bien là ce qui pose problème et reste trop souvent sans réponse, engendrant de réelles souffrances chez les familles et les personnes qui l’entourent (professionnels et proches dans l’environnement social).
Comment faire entrer les enfants autistes dans les apprentissages scolaires pour qu’ils se développent à leur rythme dans leur différence et généralisent leurs acquis dans la vie quotidienne ?
L’exclusion éducative des personnes autistes est ressentie comme un abandon socio-éducatif. Le sur-handicap renforce l’exclusion éducative et justifie le renoncement et l’abandon. Bien que l’accès précoce à la scolarité favorise l’apprentissage, une personne apprend à tout âge : c’est la qualité de la relation éducative en éducation structurée qui permet d’y parvenir. En effet, avant l’entrée dans les apprentissages, la personne autiste est riche de son histoire de vie et des apports d’expériences prises dans son environnement depuis son enfance.
La préscolarisation apporte d’une part la socialisation mais également l’entrée dans les apprentissages scolaires. Ce manque d’intégration (puisque plus de 80 % des enfants autistes ne sont pas scolarisés en France) ne permet pas leur inclusion en société et les exclut de toute perspective d’avenir.
L’accès à l’éducation rappelé comme un droit dans le texte de 2005 relatif à l’égalité des chances touche toutes les personnes autistes, et plus sérieusement encore ceux qui ne parlent pas. Le manque d’éducation et d’instruction est un frein réel aux possibilités d’employabilité et d’accès à un métier à l’âge adulte. C’est pourquoi certains chefs d’entreprise réagissent en permettant aux autistes d’Asperger notamment de travailler. Quelques expérimentations en ce sens voient le jour en France. Rappelons comme le précise Boris Cyrulnik que 80 % des informaticiens de la Silicon Valley aux États-Unis sont des autistes.
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