Autisme : complexité et complémentarité des approches

L_"éducation structuree
selon la philosophie
TEACCH
Un outil dans le travall
aupres des adultes autistes

La philosophie du programme TEACCH dans I*approche
éducative des personnes autistes repose sur le principe
d"individualisation, sur la base d*objectifs fixés pour chacun.
Cette démarche a certes ses limites et n*a rien de magique
ni de révolutionnaire ; nous avons juste le sentiment d*avoir
trouvé la, un outil de travail qui guide efficacement notre
action et qui permet a la personne de mieux vivre son
autisme.

. LE CONTEXTE

LesCentres Ariaont été crées par des parents, fondateurs de I'associa-
tion « PRO AID AUTISME ». Leur but al'origine éait un accueil de
jour éducatif pour jeunes adultes autistes, adapté aleurs besoins speci-
fiques, tenant compte de leurs possibilités d'apprentissage, de leur po-
tentiel, maisauss deleursdifficultésliées au handicap de l'autisme.

Nousavonsouvert le premier centre sansappui et sansfinancement de

Brlgltte 'Etat en 89. Six adolescentsy étaient accueillis. Encouragés par leur

bonne adaptation aleur nouvelle vie quotidienne, nous avonsréuss a

Ne"es maintenir cette mini structure en vie jusqu'a ce que I'Etat prenne la
reléve en juin 92, date du premier agrément.

Psychologue  Brigitte NevLes, Psychologue des Centres éducatifs de jour « ARIA », Mas de jour pour

adolescents et jeunes adultes autistes et psychotiques, 154, rue d'Alésia, 75014, Paris.
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Aujourd'hui, trois centres existent : nous avons ouvert le deuxieme
centreen 94 et ledernier en décembre 95, I'inauguration officielleayant
eu lieu en avril 96 par Madame Simone Veil, ancien Ministre d Etat.
Lestroiscentres seSituent dansles 14eme et 15eme arrondissementsa
Paris. Par leur proximité, ils permettent une gestion commune, mas
auss des échanges entre les personnes accueillies. Vingt et une person-
nes autistes &gées de 18 a 39 ans sont réparties danslestrois centres.

L 'équipe éducative est congtituée d'éducateurs et de psychomoatriciens.
Leratio dencadrement est en moyennede 1 pour 2ou 3. L'infirmiére, le
psychiatre et lapsychologue partagent leur temps entre lestrois centres.

Les 21 jeunes adultes accueillis viennent d'horizons divers : de leur
famille (avec pour certains de longues périodes sans prise en charge
extérieure, dlant jusqu'a 15 ans), d'hopitaux dejour ou d'hdpitaux psy-
chiatriques, dinternat, dIME et d'IMPRO.

La particularité des centres Aria ne se Situe pas uniquement dans leur
montage administratif, mais auss dans le projet pédagogique : |'édu-
cation structurée du Programme TEACCH.

Pourquoi ce choix ?

Tout d'abord pour I'expérience que I'équipe de Caroline du Nord aac-
quise dans I'éducation des personnes autistes, atout &ge, pour tout ni-
veau. Le Programme TEACCH est a la troiséme génération de ses
sarvices, et donc auss de ses* clients’ . Ce programme est un service
d'Etat, il n'y apas de sdection au départ.

A quoi Sajoutele souci de toujours mieux connaitre pour mieux faire,
qui caractérise cette équipe, son esprit de recherche et son excellente
connaissance du fonctionnement cognitif des personnes autistes.

Il. L'"ETAT D'ESPRIT

S I'on voulait schématiser la philosophie du Programme TEACCH
dans|'approche éducative des personnes autistes, on pourrait imaginer
un espacevidedansleque oninstalle, en fonction de chagque personne,
les repéres dont ele a besoin pour ére mieux, moins angoissée, pour
gu'dlle comprenne mieux ce qui se passe, et pour qu'dlle puisse partici-
per de plus en plus asavie quotidienne.
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Il ne sagit pas d'intégrer des personnes autistes dans un cadre (méme
pas celui denotrevie detouslesjours et de nosvaleurs), maisde créer
un cadre pour chacune d'éles et qui lui soit adapte.

Lesoin dans|'autisme devient alors pour une part, et alabase, I'accep-
tation de la différence. Il sagit d'accepter que les besoins de la per-
sonne autiste soient différents, ses plaisirs égaement.

L 'éducation selon laphilosophie TEACCH met au centre de sespréoc-
cupations |'adaptation de l'outil achague personne, I'individuaisation.

Il ne sagit pas d'éduquer dans le smple but de faire
avancer, de “normaliser” . |l sagit déduquer avec

““L’éducation selon | comme objectif principal de donner a la personne

autiste telle qu'ele est les moyens pour comprendre,

la philosophie poUr POUVOIr Sexprimer, pour mieux vivre.

TEACCH privi Iégie C'est en ce sens que I'éducation peut étre considérée

comme thérapeutique : ele prévient les crises, les

I’individualisation” | situations difficiles, frustrantes pour la personne

autiste, et elle permet de construire en méme temps
un mieux-é&re de la personne.

111. LES PRINCIPES DE BASE
DE L'EDUCATION STRUCTUREE

Tout d'abord le principe dindividudisation : il Sagit d'aborder la per-
sonne autiste a son niveau de fonctionnement, de communiquer avec
elle par lemoyen qu'elle comprend, de mettre en placetouslesreperes
nécessaires pour qu'ellesesenterassurée, al'aise. I est essentie quela
personne autiste comprenne ce qui se passe dans sa vie quotidienne,
pendant une activité, une sortie, tout le temps.

Ensuiteil sagit defixer desobjectifsdansletravail avec chague adulte
autiste. Notre approche reste compl etement centrée sur chague indivi-
dudité. Pour lesactivités aplusieurs, nous nous basons sur les compeé-
tences de chaque personne a participer et a supporter une stuation de

groupe.

Les objectifs éducatifs sont liés aux domaines de la communication,
delaprise en charge personnelle, delaparticipation alavie collective
et aux téches domestiques, des loigirs, brefs, les domaines essentiels
d'unevie adulte.
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Il nous parait important de fixer des objectifs acourt terme et dont les
résultats soient mesurables dans le temps. Ceci permet de voir S 1'ob-
jectif est adapté, S les moyens mis en place sont suffisants, mais cela
permet auss de créer autour de chagquejeune autiste (parents et équipe)
un environnement dynamique.

Il sagit denseigner ala personne autiste de mener a bien une activité
du début alafin, sansintervention de notre part.

Ceci sefait d'abord dans un cadre tres structuré, pauvre en stimula-
tions. Puis I'apprentissage de I'autonomie peut étre dargi a d'autres
contextes plus naturels, tout en maintenant les reperes nécessaires a
une bonne compréhension de la situation.

|| sagit dedonner alapersonne autiste un maximum d'occasionsd'ére
al'extérieur, danslacommunauté, delui apprendre aapprecier lesac-
tivités sociaes et a se comporter de fagon adaptée.

Les moyens utilisés sont ceux de |'éducation structurée :

m |amiseen placed'un moyen decommunication accessibleacette
personne,

m |amise en place de reperes dans le temps et dans I'espace, en
fonction des besoins spécifiques de chague personne,

lavisuaisation de la durée et de|'avancement dans une activite,
laclaire visudisation de son début et de safin,

lavisualisation des différentes étapes d'une téche complexe,
une organisation claire et personnalisee du matérie,

un va et vient entre la situation d'apprentissage tres structurée et
pauvre en stimulations et laSituation “ naturdlle”

m uneréévaluation et restructuration continues pour permettrel'ap-
prentissage dans des conditions optimales et encourageantes.

Je ne peux pas développer ici tous ces aspects qui sont mieux éclairés
lors d'une formation pratique. Sils gpparaissent souvent comme “ de
bon sens’ et faciles amettre en place, notre expérience nous amontré
qu'il faut faire preuve de beaucoup de patience, dimagination, d'un
travail sur soi-méme et de rigueur pour y arriver.
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IVV. LES MALENTENDUS

Il faut &retresvigilant et ne pas sesatisfairede” laforme” dans!'édu-
cation structurée. Jévoqueici cequi condtitue lapartie laplusvulgari-
stedu Programme TEACCH, commel'affichage desempl oisdu temps,
lapréparation d'activitésdansdes paniers, lamiseen place de cartesde
communication...

Aing l'important n'est pasd'afficher le déroulement delajournée. L'im-
portant c'est quel'emploi dutemps prenne senspour lapersonneatiste.
Cela suppose quil soit individuaisé dans saforme, salongueur, son
utilisation. L'objectif est atteint quand la personne peut utiliser seule
son emploi du temps, sansaide, et qu'elle sait quoi faire en fonction de
cet emploi du temps.

Le travail sur table n'est pas un but en soi, c'est un

“La personne point de départ. L'important c'est d'arriver aconcréti-

ser les gpprentissages : apprendre arester assis pen-

autiste dant I'activité permettra plus tard de rester assis au

caféou au restaurant. L 'apprentissage d'une premiere

ne généralise pas | atonomiesefat alatabledetravail puisouecest le

lieule plus structure, c'est laquelaroutine detravail

spontanément est laplusclaire. Ensuite nous enseignons des activi-

tés dans d'autres endroits qu'a la table de travail. La

ses acquis™ personne attiste a appris & organiser son matériel, a

travailler et a ranger la “tache’ terminée. Mainte-
nant elle peut apprendre alefaire dansdes contextes” plusnaturels’ et
donc moinsgtructurés. 11 estimportant desavoir quelapersonneautiste
ne généralise pas spontanément ses acquis. La personne autiste a ap-
pris atrier les couverts a sa table de travail. 1l faudra passer par un
nouvel enseignement pour rédiser le mémetri alacuisine. D'un con-
texte a un autre, nous installons le méme systeme de travail et d'acti-
Vité, les mémes reperes visuels que dans I'aire de travail. Nous conti-
nuons donc a passer par I'emploi du temps pour annoncer I'activité, la
routine de travail est maintenue (par exemple : travailler de gauche a
droite et ranger dans un bac de “ fin” ). Ladifficulté pour nous se Situe
justement danslatrangposition d'un systémedereperesversdesactivites
comme une promenade, un jeu de balon, untrget en bus, lapenture,...
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TEACCH, ce serait I'apprentissage des activités préparees
dans des paniers !

Quand on fait du modelage, du thééire, quand on vaau cinéma, quand
on fat delarelaxation, “ on nefait plusdu TEACCH !”

C'est laune compréhension tres superficielle de ce travail éducatif. S
I'éducation structurée répond a des besoins spécifiques de la personne
autiste, dansle but delarassurer et de larendre plus indépendante de
nous, elle doit I'accompagner a tout moment de la journée. La per-
sonne autiste se pose tout |e temps des questions comme “ qu'est-ce
quejedoisfaire?’, “ pendant combien de temps ?” . Pour toute acti-
Vité, ces questions doivent avoir une réponse visuelle,

L 'éducation structurée devient dors une fagon de penser chague Situa
tion atraverslesdifficultésdelapersonne autiste, plusqu'un acteisolé
aunetabledetraval.

Tous ces reperes mis en place rendraient la personne autiste
encore plus routinieére !

Il'y aduvrai et du faux dans cette affirmation.

Effectivement dans la pédagogie TEACCH nous nous appuyons sur
les forces de chague personne, sur ce qu'dle ame. Une desforces de
beaucoup de personnes autistes, c'est de faire toujours de la méme
fagon. Celales rassure, c'est souvent cela qu'elles ont compris d'une
stuation. Apprendre a une personne autiste de toujours véifier son
emploi du temps, detoujours effectuer une activité en dlant de gauche
adroite, c'est lui gpprendre des nouvelles routines.

Maiscesroutines|ui gpportent un peu plusdindépendance par rapport
anous. Elles permettent denvisager de pouvoir faire quelque chose
toute seule. Ces * routines’ nous permettent paradoxaement de tra-
vailler sur laflexihbilité, et d'enrichir aing le quotidien. Regarder I'em-
ploi dutempsavant chague activité est laconstante, maisle contenu de
lajournée peut changer d'un jour al'autre, les activités peuvent sefaire
dansun ordretres différent. C'est donc un moyen pour rendrele chan-
gement acceptable alapersonne autiste. Sans ces moyensvisuels, dle
meémorisele déroulement delajournée, delasemaine, et chague chan-
gement seravécu comme une catastrophe, puisquiil n'était pas prévisi-
ble. Supprimer les reperes d'une activité apprise, c'est se priver dun
moyen de l'enrichir, delachanger...
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Les reperes visuels c'est un peu pour la personne autiste ce qu'est la
canne blanche pour les aveugles. La canne rassure et rend autonome,
peuimporteletrget, I'activité. Maistant quil seranon-voyant, I'aveu-
gle aurabesoin de sacanne.

Visudiser lesinformations, C'est partager avec lapersonne autiste les
informations que nous avons sur savie detouslesjours. Il enest aing
detouslesrepéeresvisues.

TEACCH, c'est du comportementalisme !

Certes I'éducation structurée, comme toute éducation, y compris de
I'enfant ordinaire, Sappuie sur certaines techniques de comportemen-
talisme. L'important est néanmoins que la compréhension par la per-
sonne autiste est au centre de toute évaluation, detout acte éducetif. Ce
qui est enseigné doit pouvoir prendre sens pour cette

““L’objectif est | Peromela

L'autre aspect important, comme évoqué plus haut,

de permettre C'est quel'acceptation deladifférenceest alabasede

notretravail. Notre objectif n'est pasderendrelaper-

a la personne
de mieux vivre

avec son autisme”’

sonne moinsautiste, maisdelarendre plusépanouie,
plus heureuse, de lui permettre de mieux vivre avec
son autisme. 1l ne sagit donc pas en premier lieu de
supprimer des comportements inadaptés.

Liéeacetteinterrogation, il faudraauss évoquer I'as-

pect affectif. Que fait-on “ du relationnd” ? De mon expérience, je
dirais quil doit étre le fondement, la base, le centre de notre travail.
L'ambiance danslaguelle évoluent nos personnes autistesdoit étre cha:
leureuse et sereine, lare ation doit étre unerelation de confiance, notre
attitude doit étre empreinte de respect. Sans I'envie et le plaisir d'ére
avec eux, aucun vrai travail éducatif ne serajamais possible.

Celui qui pense éducation, pense souvent auss travail sur descompor-
tements inadaptés. Des recherches ont montré I'inefficacité des Straté-
gies qui utilisent des consequences négatives, désagréables pour la
personne autiste ou souffrant d'un retard mental. En fait, la personne
nefait pasle lien entre son comportement inadapte et la conséquence.
La philosophie du programme TEACCH nous encourage plutot a:

m anayser et restructurer la Situation qui pose probleme en fonc-
tion des besoins spécifiques dela personne, pour que le compor-
tement n'ait paslieu,
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m rendre nos exigences access bles pour |a personne dans cette S--
tuation,

m enseigner les comportements adaptés.

V. LES LIMITES

Leslimites de notre travail sont nombreuses.

II'y aun danger inhérent au travail quotidien avec despersonnesatis-
tes: tomber nous-mémes dans des routines, des routines pas toujours
positives. C'est sinstaller dans des habitudes sans se poser la question
pourquoi on fait telle chose detelle fagon. Pouvoir profiter dun regard
extérieur, avoir laposs bilité de discuter desdifférents problemes, pou-

voir chercher des solutions ensemble me parait I'es-
sentiel. Dansnotretravail, il n'y apasuneseulefagon

detravailler, une seulefagon qui serait labonne. Pour “L’education

toute Stuation difficile, des solutions peuvent ére
Suggeérées, essayées.

structurée n’est

L 'éducation structurée n'est pas du tout un outil me- | Pas du tout un

gique. Lesprogres existent maisils sont lefruit d'un

travail concerté, rigoureux, parfoisdelonguehaeine. outil magique”

Et de toute fagcon redisons-le, nous ne guéri ssons pas

['autisme.

Le travall avec des adultes autistes implique de fixer des priorités et
d'abandonner certains domaines. On ne peut pastravailler sur tousles
plans.

Analyser toute situation en fonction des difficultés et possbilités de
chaque personne, mettre en place toute structure nécessaire, toute in-
formation visuelle bénéfique, demande beaucoup detravail, d'énergie
et derigueur. L'impression de faire un travail de fourmi peut parfois
décourager les plus enthousiastes. Le travail d'équipe parait tres im-
portant.

L'évolution des personnes autistes se fait souvent par phases harmo-
nieuses qui sont suiviesde périodes difficiles. Des comportementsdif-
ficiles, parfois dangereux peuvent gpparaitre sans que Nous puissions
toujours trouver laraison. Dans un certain nombre de cas, I'angoisse
de la personne autiste est trop importante pour pouvoir ére atténuée
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par des moyens éducatifs seulement. L'éducation n'est souvent pas suf-
fisante pour pouvoir passer ces caps difficiles.

Combien defois, destroubles du comportement importants sont néan-
moins liés a des problémes physiques (maux de dents, problemes de
digestion, oreillebouchée,...). Lesexplorations sont tresimportantes et
I'nypothése de I'angoisse autistique est ors mauvaise conselllére.

Tous les moyens doivent alors ére mis en oavre pour aider la per-
sonne et safamilledans ces périodes. Untravail decollaboration étroite
entre les différents professonnels et lafamille est tresimportant.

VI. LES RESULTATS

Lefait de construire pour les personnes autistes leur vie quotidienne,
avec leur participation de plus en plusimportante et spontanée, porte
sesfruits. Avoir des objectifs trés précis et a court terme permet d'ap-
precier les progres de chacun et dansles différentsdomainesdelavie.
Lapremiérefoisquelapersonne prend I'initiative de demander un sac
en plastique (C'est son objet préefére) en tendant une photo, lapremiere
fois quele traverse le bassin de la piscine, la premiere fois qu'dle
réussit a boutonner son blouson, toutes ces premiéres fois sont des
moments magiques.

......

a sa disposition un moyen de communication, tout cela évite et pre-
vient beaucoup de crises d'angoisse, de comportements difficiles, vio-
lents. Nous arrivonsains adiminuer le nombre de situations frustran-
tes pour lapersonne. Et nous arrivons aaugmenter le nombre de situa-
tionsou dleréussit, ol ele se sent valorisée, ou elle est fiere, (et donc
ou elle sassume mieux).

En partant des capacités de chacun, en enseignant des activités, petit a
petit |a vie de groupe devient non seulement possible, mais agréable.
Ceci est di au fait que chacun sait quoi faire, se sent alahauteur dela
Stuation, lacomprend.

Etre“ dehors’, dans la communauté, jour aprés jour, pour différentes
activités, avoir laauss desobjectifsprécispour chacune des personnes
autistes, celaporte sesfruits. On dit souvent que les personnes autistes
ont descomportementsdifficilesal'extérieur (cris, sejeter par terre, se
mordre). Cela peut étre parce quiil y atrop de bruit dans larue, trop
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dattente ala caisse, parce que laplace habituelle dans le bus est prise.
L 'apprentissage est possibleacondition de” pratiquer” souvent! Cha
gue activité doit &re réguliere, prévisible, inscrite dans le programme
hebdomadaire. Certains gestes, certains aspectsdel'activité extérieure
peuvent éire enseignés al'intérieur du centre, dans une situation plus
came, puis retrangposes dans la situation naturelle. 11 est important
d'andyser chaguefoislasituation et d'essayer daider lapersonneautiste
par les moyens suivants :

m rendrelastuation plusclaire,
m Structurer mieux l'activité,

m mettre en place des moyens de communication accessible ala
personne autiste,

m éviter desstuationstrop stressantesou lesfairedurer leminimum.

Sansétreal'abri descomportementsdifficiles, nouspouvons constater
unediminution de ceux-ci pour laplupart desjeunesadultesaccueillis.
La prévention de ces troubles par des moyens educatifs est le plus
souvent efficace.

Nos résultats ne sont pas vraiment “ mesures’ , ils sont tangiblesatra-
vers le sourire, le bien-étre visbles. IIs se voient auss dans la prise
dinitiative, la communication de plus en plus spontanée. I1s se lisent
sur levisage decelui ou celle qui abienréuss uneactivité et qui en est
fier. lls se sentent dans|'ambiance joyeuse al'intérieur desgroupes. s
sont rées auss dans I'écho que nous avons des parents qui nous con-
fient leursgrandsenfants. Lacollaboration avec eux aprésidealamise
au point des strategies educatives et €lle reste une constante du Pro-
gramme TEACCH.

Rien de magique, rien de révolutionnaire, mais nous avons le senti-
ment d'avoir trouvé un outil de travail qui guide efficacement notre
action. Celaneveut pasdire quil soit le seul ou qualui seul il suffise
pour approcher du mieux possible I'autisme. La modestie reste de ri-
gueur en attendant d'avoir une meilleure connai ssance de ce handicap.

Au moins avons-nous conscience de progresser et de pouvoir ére un
peu optimistes. Pour qui a éé confronté a la difficulté que constitue
toute entreprise d'aide aux autistes, c'est dgja un résultat appréciable.
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