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Prologue

	 

	 

	 

	Brille à ta façon est un « essai pratique » qui se positionne comme un « allié » pour les jeunes femmes autistes d’aujourd’hui, une sorte de « livre-partenaire » pour accompagner les personnes TSA, et en particulier les femmes avec TDAH, dans cette période compliquée de 12 à 18 ans.

	Ceci n’est pas pour autant un livre de développement personnel, comme tous ceux qui foisonnent dans une époque où l’injonction à « être heureux » donne parfois libre cours à toutes sortes de coachs non diplômés, de charlatans, voire de gourous. Ici il s’agit davantage d’un partage d’expériences, éclairé par divers points de vue allant de celui du clinicien en passant par les mamans d’enfants autistes ou encore d’une coach spécialisée TSA.

	Il me paraît d’ailleurs important de dire ici que les conseils des non professionnels doivent être accompagnés de suivis thérapeutiques exercés par des professionnels diplômés d’état.

	Le regard et les conseils de Lou sont optimistes et « good vibes » parce que c’est son tempérament et que cela lui a plutôt réussi, mais nous avons pleinement conscience que toutes les personnes TSA n’ont pas la chance d’avoir le même environnement familial, le même contexte social et culturel, ni le même accompagnement. Nous savons aussi que nous parlons de Trouble du Spectre de l’Autisme, car l’étendue des individualités est très large et il y a autant de personnes autistes différentes qu’il y en a chez les non-autistes. C’est pourquoi ses mots ne doivent pas être pris comme des doctrines ou des principes à suivre, mais plutôt comme un partage d’expériences débouchant sur des conseils bienveillants d’une « amie » qui vous ressemblerait un peu.

	Cet ouvrage est donc centré autour de la voix de Lou : jeune femme de 24 ans atteinte du Trouble du Spectre de l’Autisme avec Trouble du Déficit Attentionnel et Hyperactivité verbale, dont les expériences ont occasionné des Stress Post-Traumatiques et un Trouble Anxieux Généralisé.

	Malgré tout, elle, a pu dépasser ses traumas et transformer ses échecs grâce à sa volonté opiniâtre à se faire accepter telle qu’elle est et à réaliser ses rêves. Cette résilience a aussi été possible grâce au soutien sans faille de ses proches et au professionnalisme de son équipe thérapeutique.

	Chacun prendra donc la parole dans cette tentative d’aider les personnes dites « différentes » et en particulier les jeunes femmes TSA/TDAH. Mais ce livre se destine aussi à leurs parents et proches et pourquoi pas aux professionnels : les patients et leurs proches n’étant-ils pas aussi des « experts » à leur façon ?

	En plus du récit de Lou, vous trouverez ici des témoignages divers, des conseils concrets, des éclairages de professionnels, mais aussi des illustrations et visuels simples et attractifs particulièrement adaptés aux lecteurs autistes.

	 

	L’ouvrage s’articule autour de 4 grandes parties :

	Partie 1 – Nous comprendre nous-mêmes.

	Partie 2 – Vivre avec les autres.

	Partie 3 – Gérer nos émotions.

	Partie 4 – Trouver notre place.

	 

	Des pictogrammes signalent les différentes catégories de conseils :
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	TIP : Conseil de Lou autour d’une photo d’elle en situation (mémo-conseil).
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	Le focus de Florence : Une problématique du témoignage de Lou développée par Florence, depuis son point de vue de professionnelle de l’accompagnement des personnes TSA et de leur insertion sociale et professionnelle.
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	L’avis du spécialiste : Une interview d’un spécialiste pour apporter un complément d’information scientifique.
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	Un peu de recul : Développement d’une pensée abordée dans le témoignage de Lou, appliquée à la société et son évolution. Rédigée par Sophie, maman de Lou : communicante et vulgarisatrice scientifique.
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	Regards croisés : Témoignages de parents et proches de Lou ainsi que d’autres personnes autistes.

	Nous espérons sincèrement que cet ouvrage collectif contribuera ainsi à vous aider à vous comprendre, à vous construire, à prendre confiance, à vous adapter, à vous intégrer, à vous épanouir, sans changer fondamentalement qui vous êtes.

	La partie « expériences vécues » est entièrement rédigée par Lou, les « focus-conseil » par Florence Bruneau, coach TSA/emploi. Le suivi du projet éditorial et la conception de l’ouvrage ont été réalisés par moi-même : Sophie Raoult, maman de Lou.

	Les photos du tournage du film Atypic’Biopic de Tiffaine Zeroual, par le photographe JJ Lemasson.

	Les photos de portraits issues de l’expo « passions singulières » par Anthony Rojo.

	Celles des différents shootings de Lou par Thierry Bataillé, Damien Geffray et Gilles Cavantou.

	Les illustrations et pictogrammes (et seulement eux !) ont été faits avec l’aide de ChatGPT.

	Avec la participation de Dr Grégoire Billon psychiatre clinicien, Anaïs Chalard orthophoniste, Adrien C, jeune homme autiste résilient, Isabelle C, maman d’Adrien et fondatrice de l’association « Vivre mon rêve », Périne V, Delphine D, Caroline R. Elles sont toutes mamans ou proches d’enfants TSA, wonder women et amies. Merci aussi à Patrick G magic daddy de Lou.

	 

	Sophie Raoult, maman de Lou

	 

	 

	
 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	Partie 1

	 

	Nous comprendre nous-mêmes

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	 


 

	 

	 

	 

	 

	Chapitre 1

	Singulières…

	 

	 

	 

	Je me suis toujours sentie à la fois différente et « normale »…

	J’ai toujours aimé m’habiller à la mode, écouter du rap et de la pop, aller en soirée, sortir en boîte, me faire des ami(e)s, échanger sur les réseaux sociaux, aller à la salle… mais, en même temps, je me sentais différente et souvent incomprise. Ça a été une source de difficulté et de souffrance. Mais aujourd’hui, en m’adaptant aux autres tout en restant moi-même, je peux dire : oui on peut être heureuse et autiste, même si les difficultés persistent.

	C’est ce que je vais te montrer dans ce livre à ma façon et avec mes mots simples : on est toutes différentes, mais on a toutes notre place dans un monde dans lequel on peut « briller » à notre façon c’est-à-dire avec notre singularité !

	Mais avant ça et pour partir sur de bonnes bases, rien de mieux que de commencer par casser les idées reçues sur l’autisme :

	Paroles entendues… et réponses par écrit :

	
	– « Elle est dans sa bulle. » Non, je ne suis pas dans ma bulle, j’ai un TDAH qui fait que parfois mes pensées m’échappent, mais je ne veux pas me couper des autres !



	 

	
	– « Elle se blesse ou se tape pour se faire mal. » Non, si enfant je me faisais des « bobos » c’était pour soulager mon stress, mais j’ai pas du tout envie de me faire mal parce que je m’aime bien. Aujourd’hui, je me tire la peau du menton ou alors je me touche l’oreille, mais rien de grave c’est juste que ça me recentre et que ça m’apaise.



	 

	
	– « Elle est agressive. » Non, je suis une fille plutôt gentille et je n’aime pas faire de mal, mais parfois, quand j’étais ado, les exigences des autres provoquaient tellement de pression que j’explosais : par exemple, quand il y avait des élèves qui me disaient de ne pas parler en cours juste avant d’y entrer, ça me causait un double stress en plus de celui de devoir rester assise sans bouger, ni parler et seulement écouter. Du coup j’étais irritable et j’avais l’impression d’être constamment agressée. Mais je n’aime pas être en colère. C’est avant tout pour soi-même que la colère est désagréable !



	 

	
	– « Les autistes détestent qu’on les touche. » Ça dépend lesquels. Souvent c’est la façon de toucher qui compte, car tout le monde aime être touché avec bienveillance et respect. Le souci particulier aux autistes est qu’on est souvent hypersensibles et on supporte mal l’effleurement. En ce qui me concerne, je suis très tactile, sauf pour ma mère, je ne sais pas pourquoi je n’aime pas qu’elle me touche et qu’elle me regarde. Je n’ai jamais su expliquer pourquoi. Maintenant, ça va un peu mieux : elle peut s’asseoir à côté de moi dans le canapé !



	 

	
	– « Les autistes aiment être seuls. » Certains oui, mais c’est rare. En général, si beaucoup d’autistes sont seuls c’est parce qu’ils n’ont pas réussi à se faire accepter, alors ils se créent un « cocon » dans lequel ils s’enferment.

	– « Les autistes ne peuvent pas aimer et ils ont peu d’émotion. » Non, c’est tout l’inverse, moi j’aime un peu trop parfois et du coup j’attends beaucoup en échange, alors je suis souvent déçue. L’amour chez les autistes est un peu différent : nous ne sommes pas trop dans la séduction et le désir (ou alors trop !), mais nous sommes fidèles, impliqués et loyaux à toute épreuve ! Il y a aussi que beaucoup de mes ami(e)s autistes sont homosexuel(le)s. Beaucoup plus que chez les neurotypiques. Et comme l’homosexualité n’est pas toujours assumée et est mal vécue, les gens prennent ça pour du désintérêt pour l’amour et le sexe.



	 

	
	– « Les autistes manquent d’empathie, ce qui veut dire qu’ils sont insensibles. » Non. C’est juste qu’ils ont tendance à respecter leurs besoins avant celui des autres, alors que, chez les neurotypiques c’est l’inverse ! En tout cas c’est ce qu’ils montrent dans la fameuse période de séduction… Mais sinon, il y a quand même du vrai : les autistes manquent d’empathie, car ils ont du mal à se mettre dans la tête des autres. Leur cerveau fonctionne différemment, mais ça n’a rien à voir avec l’insensibilité, au contraire ! Enfin, les autistes paraissent égocentrés, mais c’est souvent un problème d’image d’eux-mêmes et un manque de confiance en soi (encore un a priori, la preuve : ceux qui se trouvent vraiment beaux n’ont pas besoin de se regarder dans la glace pour vérifier, ils le savent déjà !).



	 

	
	– « Il faut empêcher les autistes de faire des gestes répétitifs ou de parler tout seuls, car ça met les autres mal à l’aise ! » Et ben, tant pis pour eux : il faut nous laisser faire, car ça nous fait beaucoup de bien ! Il faut juste attendre que ça se calme et tant pis pour le regard des autres. Si on nous empêche de faire ces rituels, ça peut devenir des TOC. C’est ce qui m’est arrivé pendant le COVID : les masques m’empêchaient de parler, je ne pouvais pas libérer mon cerveau avec mes phrases répétitives et mon cerveau a disjoncté ! Je ne pouvais plus le contrôler…



	 

	
	– « L’autisme est lié à l’éducation des parents et à l’environnement affectif. » Non, rien à voir. C’est notre cerveau qui est comme ça à la naissance. Informez-vous : cette idée n’est plus valable depuis au moins 1940 !



	 

	
	– « Il faut imposer systématiquement des règles de vie en société aux personnes autistes. » Pas toutes, car les autistes ont beaucoup de mal avec les règles qu’ils ne comprennent pas et qui changent leurs habitudes et leurs repères. Pourquoi ? Parce que nous nous en imposons déjà beaucoup pour pouvoir vivre en société (nous n’avons pas l’intelligence sociale des gens normaux à la naissance), et c’est très fatigant et stressant, alors nous en imposer d’autres est très compliqué à gérer ! Dans ce cas, il est vrai que notre « rigidité » est un réel frein à l’insertion. Donc mieux vaut expliquer les règles et n’imposer que celles qui sont vraiment indispensables pour la vie en société (en ce qui me concerne, je ne volerai jamais quelqu’un, j’ai bien compris qu’il ne fallait pas faire de câlin à des inconnus parce qu’ils sentent bon, mais je ne paierai jamais un euro pour aller faire pipi !)



	 

	
	– « Autistes ou pas, quand on veut, on peut. » Faux, il y a des choses qu’on ne peut pas faire, car on a un fonctionnement différent, par exemple pour moi : manger des choses nouvelles et avoir une alimentation variée : mission impossible… je ne supporte pas, par exemple, que les aliments se touchent dans mon assiette. Je sais, ce n’est pas pratique, surtout pour cuisiner ou aller au resto ! Mais c’est mon cerveau qui fonctionne comme ça. Il a besoin de dissocier pour ingérer (pareil pour les apprentissages : on a du mal à faire le lien entre les différents éléments. En revanche, on apprécie vraiment les choses simples et puis on voit plein de détails que les autres ne voient pas.)



	 

	Voilà, ça s’est dit !
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	Chapitre 2

	Mon diagnostic… un déclic !

	 

	 

	 

	J’ai été diagnostiquée à l’âge de 16 ans au Centre de Ressources Autisme (CRA) de Nouvelle-Aquitaine, après un « burn out » au lycée.

	J’avais alors de nombreux conflits avec les autres, des difficultés de compréhension en cours, et j’étais surmenée. J’étais souvent à l’infirmerie et ma mère m’a emmenée aux urgences à deux reprises, car je ne pouvais plus rester debout et je souffrais de fortes douleurs au ventre. J’étais émotionnellement et physiquement épuisée.

	Un jour, je n’ai plus eu la force d’aller en cours et ma mère a compris que je ne pouvais plus continuer. Le médecin et une infirmière scolaire ont recommandé le CRA et j’ai obtenu un rendez-vous quelques mois plus tard.

	Je me suis sentie bien et écoutée là-bas, sans avoir l’impression d’être une intruse pour une fois ! Les professionnels du CRA qui ont mené les tests sur une période de deux mois n’étaient ni surpris de mes réponses ni dévalorisants envers moi.

	Lorsque j’ai reçu mon diagnostic, j’ai ressenti un soulagement. Cela m’a permis de comprendre que mes difficultés étaient liées à mon autisme et qu’il existait des solutions ; ça m’a aidée à comprendre pourquoi je suis différente et à réaliser que je ne suis pas seule.

	Mon autisme se manifeste par des problèmes importants d’organisation, d’anticipation, de compréhension et de concentration. Je peux être très concentrée et travailler intensément quand je suis passionnée, mais c’est tout l’inverse si ça ne m’intéresse pas. Ceci est aussi lié à mon TDAH (Trouble du Déficit de l’Attention avec hyperactivité), trouble souvent associé à l’autisme.

	J’ai aussi parfois des difficultés à comprendre les autres, bien que je sois sociable, souriante, bavarde et sympathique.

	J’aime raconter des histoires en détail et sans filtre lorsque je fais connaissance avec quelqu’un, ce qui peut parfois être perçu comme gênant, mais c’est ma manière de créer des liens.

	En ce qui concerne mes habitudes alimentaires, je préfère manger les mêmes aliments sans qu’ils ne se touchent. Je n’apprécie pas les sauces ni les plats cuisinés. Je suis hypersensible aux odeurs, ce qui rend certains aliments, comme le fromage, écœurants pour moi. De même, je m’attache plus facilement aux personnes dont l’odeur me plaît, et je commence toujours par renifler un cadeau avant de le regarder.

	Je suis facilement fatigable et je ne peux accomplir qu’une ou deux tâches par jour, d’autant plus si celles-ci ne m’intéressent pas. Quand je m’ennuie en faisant quelque chose, je ne peux pas empêcher mon esprit de divaguer…

	Mes passions, en revanche, peuvent devenir des obsessions et se transformer en troubles obsessionnels compulsifs (TOC). La période COVID a exacerbé ces TOC et généré beaucoup d’angoisses.

	Je suis très anxieuse et j’ai du mal à gérer les changements et les imprévus.

	Ma famille me décrit comme « déconnectée du monde réel », notamment par mon désintérêt pour l’argent et son rôle dans les inégalités, ce qui ne facilite pas mon intégration sociale et professionnelle…

	Enfin, bien que j’aie du mal à gérer ma colère et mes périodes de déprime, elles deviennent de plus en plus rares. Je suis une personne joyeuse, très attachée aux gens, sensible, fidèle et loyale.

	Aujourd’hui, j’ai des amis auxquels je tiens beaucoup et pour lesquels je serais prête à tout.

	En ce qui concerne ma personnalité, je suis hypersensible, gentille et bienveillante envers ceux qui le sont avec moi. Avant j’étais trop gentille. Aujourd’hui, j’ai appris à ne plus me laisser faire et à défendre mes intérêts quand ils sont menacés.

	Grâce au soutien de ma famille, notamment mes parents qui m’accompagnent dans la réalisation de mon rêve de devenir actrice et écrivaine sur l’autisme, j’ai pu prendre confiance en moi. J’ai également la chance d’avoir un entourage compréhensif et aidant, incluant, entre autres, ma tante Caroline, mon petit ami Alexis, et une équipe thérapeutique dévouée composée de mon psychiatre Grégoire Billon, mon orthophoniste Anaïs Chalard, et ma coach TSA Florence Bruneau.

	D’ailleurs il m’a paru intéressant de leur donner la parole sur ce chapitre qui les concerne particulièrement. Ils ont eu la gentillesse de me consacrer un peu de temps pour répondre à mes questions :
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	Voici la retranscription écrite d’une conversation informelle avec le Dr Grégoire Billon, psychiatre clinicien qui m’accompagne dans les difficultés liées à mon autisme (troubles anxieux, TOC et Troubles du Déficit Attentionnel avec Hyperactivité).

	 

	Bonjour Docteur, je vais te poser quelques questions pour aider les personnes autistes ou leurs proches qui liront mon livre. Je sais que ce sont des questions très générales et que tu ne peux pas répondre de façon précise et complète, mais je pense que cet échange pourra tout de même éclairer certaines personnes concernées.

	 

	Quelles sont les particularités qui sont les mêmes chez les personnes TSA ?

	« Difficultés dans la communication en particulier sociale, c’est-à-dire compréhension du contexte, signes non-verbaux, significations implicites ou figurées.

	Avoir des intérêts particuliers par leur nature ou leur intensité.

	Avoir des sensibilités augmentées ou diminuées à certaines sensations ».

	 

	 

	Quelle est la particularité du fonctionnement de leur cerveau ?

	« C’est en réalité très variable selon les individus, et incomplètement connu par la science, mais on peut dire qu’il existe des éléments qui montrent des particularités des parties du cerveau qui prennent en charge la communication sociale, comme la théorie de l’esprit. Il existe également des modèles qui postulent une difficulté cognitive dans le processus de “cohérence centrale” qui intègre les différentes informations de l’environnement et du soi dans le cerveau, avec une tendance à l’hyperfocalisation sur les détails aux dépens de l’ensemble ».

	 

	Qu’est-ce que ça a comme conséquences dans la communication et la relation avec les autres ?

	« Là encore à des degrés extrêmement variables selon les individus, mais typiquement, les personnes avec TSA vont avoir du mal à se conformer aux attentes implicites de la communication, ce qui peut être interprété à tort comme un désintérêt ou une impolitesse.

	Il y a aussi une difficulté parfois à tenir compte de ses propres émotions ou de celles des autres, avec ce qui est parfois nommé comme un déficit d’empathie ».

	 

	Qu’est-ce que c’est la théorie de l’esprit ?

	« C’est un terme qui prête beaucoup à confusion. En fait, ça désigne la possibilité, pour nous tous, de s’imaginer que les autres ont aussi une vie mentale, donc un esprit, et d’être capable de former automatiquement à leur sujet des hypothèses. Par exemple : “Tiens, cette personne fronce les sourcils : j’imagine qu’elle doit être en colère”. »

	 

	Quels sont les autres troubles ou maladies
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Soyez vous mémes mais adaptez vous sans en
faire trop !
Oui je sais c’est pas facile =
Le secret est d’assumer vos particularités et
votre comportement avec humour sans essayer
de faire comme les autres !
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