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À Mike W.
Qui a éclairé ma vie sous un tout nouveau jour
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1
 Imagination, autoapprentissage de la lecture, compétences savantes et intérêts inhabituels
Nous savons tous que les individus atteints du syndrome d’Asperger ont une grande soif de savoir. Mais quelle en est la raison ? En plus de permettre à nos pensées de s’y ancrer, il nous confère une identité et en aucun cas ne se dérobe à notre contrôle. Nous n’avons pas à le séduire, à l’inviter à déjeuner ou encore à l’impressionner. Nous faisons de lui absolument ce que nous voulons.
Notre appétit pour lui est vorace, à tel point que patienter jusqu’à l’entrée en maternelle pour que les mots couchés sur les pages nous révèlent enfin leur sens n’est pas chose facile. Nous ne souhaitons pas non plus attendre que notre première leçon de musique nous soit donnée pour jouer de cet instrument magique qui nous fait du charme, tapi dans un coin. Et souvent, ce n’est pas nécessaire.
J’ai appris à lire grâce à une émission de karaoké que je regardais à la télévision. Un jour, j’ai ouvert le livre « Le chat chapeauté » et j’ai réussi à lire les mots. Ils avaient tout à coup un sens.
(Widders)

Mon propre mode d’apprentissage de la lecture a été logique et rapide. Je me souviens avoir demandé à ma mère de me montrer l’alphabet et étant donné que « A correspondait à Avion et B à Bateau », etc., j’ai ainsi appris le son de chacune des lettres. Une fois qu’elle a eu fini de parcourir l’alphabet quelques minutes plus tard, j’ai saisi un livre et j’étais capable de le lire. La plupart des femmes Asperger que j’ai interviewées ont appris à lire toutes seules et beaucoup d’entre elles ont eu des expériences similaires pour l’apprentissage des mathématiques, de la musique et du dessin.
Je suis experte en mécanique spatiale. Mon cerveau et la CAO (conception assistée par ordinateur) ne font qu’un. Je suis capable de concevoir des circuits électroniques et de construire des machines à partir de rien et sans aucun contexte précis.
(Andi)

Ces compétences se stabilisent avec les années. Je crois que cette habileté précoce que certaines filles Asperger ont de lire et de comprendre (hyperlexie) leur donne une maturité intellectuelle qui peut laisser croire à une maturité émotionnelle identique. L’autisme est alors dissimulé du fait que leurs déficits sont masqués.
Il est des femmes Asperger qui manquent d’intérêt pour le langage et, évidemment, certaines d’entre nous sont confrontées à des difficultés d’apprentissage telles que la dyslexie. Mais que l’on soit visuelles ou auditives, que l’on ait des difficultés ou non d’apprentissage, nous acquérons la majeure partie de nos connaissances de façon autodidacte tout au long de notre vie, même si nous suivons des études à l’université. Nous aimons apprendre par nous-mêmes toutes les choses qui nous intéressent, non seulement parce que nous manquons de patience mais aussi parce que nous disposons de méthodes qui nous sont propres et qui nous permettent d’ingérer et de comprendre. Il se peut que nous ne comprenions pas les choses lorsqu’elles nous sont enseignées de vive voix par une autre personne et que nous ayons une façon bien à nous de les assimiler.
J’ai acquis beaucoup de mes connaissances par moi-même. J’avais la capacité d’apprendre très vite à l’école mais malgré cela, mes résultats étaient faibles du fait de mes problèmes de dyslexie et l’on m’a rejetée. J’ai appris les statistiques, la chimie, la couture, la broderie et la soudure de façon autodidacte.
(Sam)

Certaines personnes telles que l’auteur Bill Stillman (2006) pensent que les enfants autistes ont une « relation à Dieu ». D’après lui, leurs déficits sont compensés par une plus grande conscience spirituelle qui leur donne accès à la connaissance et au talent. Selon les experts, les personnes atteintes du syndrome d’Asperger ont un QI supérieur à la moyenne… et pourtant, ce n’est pas forcément l’intelligence pratique qui nous caractérise. Dans l’enfance il n’est pas rare que l’on nous qualifie de « petits professeurs » mais à mesure que nous prenons de l’âge, nous nous apparentons davantage à des « professeurs distraits ». Il a été récemment prouvé que l’intelligence fluide des enfants atteints du syndrome d’Asperger est plus élevée que celle des enfants neurotypiques (Hayashi et al. 2008). L’intelligence fluide est la capacité à distinguer l’ordre dans la confusion, à faire des inférences et à comprendre les relations entre des choses apparemment sans rapport. Puisque notre intelligence cristallisée (application à la situation présente de l’accumulation des expériences antérieures) n’est pas plus élevée que celle des enfants neurotypiques, cela peut expliquer pourquoi nous « savons » faire des choses comme résoudre un problème complexe de mathématique avant que l’on nous ait enseigné comment nous y prendre ou encore, mettre au point des gadgets électroniques.
Je sais réparer ou reproduire des choses, y compris des appareils ou des vêtements, après ne les avoir regardées qu’une fois.
(Dame Kev)

Je ne suis pas en train de dire que nous sommes toutes intelligentes. Si vous êtes une femme Asperger sans passion ni talent particuliers, vous n’êtes pas la seule.
Je suis véritablement mal à l’aise lorsque les défenseurs des Aspies formulent l’argument mythe selon lequel TOUS les individus atteints du syndrome d’Asperger sont des savants super intelligents spécialisés en science et mathématique et appartenant à une race supérieure, sous prétexte qu’il faut que l’on nous fiche la paix. En tant qu’Aspie ne disposant d’aucun de ces talents, j’ai l’impression d’échouer doublement. Je suis incapable d’être normale et je ne parviens pas à être Aspie.
(Polly)

Nombre de raisons peuvent expliquer pourquoi certains individus rencontrent des difficultés d’apprentissage. Parmi ces raisons, on peut relever des problèmes de traitement sensoriel et une propension à se fermer une fois soumis à la pression ou en cas de contact avec les autres. La dyslexie, la dyspraxie et le mutisme sélectif peuvent aussi contribuer à ce qu’une fille intelligente soit mal perçue.
Je vivais dans ma délicieuse petite bulle. Je ne prêtais quasiment aucune attention à ce qui se passait autour de moi. J’étais incapable de lire à voix haute (mutisme sélectif), à tel point que les professeurs étaient persuadés que je ne savais pas lire. Ils m’encourageaient donc à lire des livres d’un niveau moins élevé mais ils m’ennuyaient tellement que j’étais obligée de lire en cachette des livres adaptés à mon âge dans la salle de classe ou à la bibliothèque. Mieux valait que l’on ne me surprenne pas à lire l’un de mes livres de contrebande, auquel cas je m’attirais des ennuis.
(Widders)
Je ne relevais pas de l’éducation spécialisée mais tout le monde pensait que j’étais stupide. Il fallait constamment que je fasse mes preuves et j’étais la plupart du temps invisible.
(Ann Marie)

Que nous ne comprenions pas les choses de la même manière que les autres ne pose pas de problème à l’université dans la mesure où nous élaborons généralement nos propres méthodes de travail. En revanche, dans le cadre des situations sociales, cette même tendance se manifeste différemment. Il ne nous est pas toujours possible d’imposer aux autres nos règles et nos priorités. Nous ne pouvons pas nous livrer à des recherches sur les gens par le biais des conversations de tous les jours comme nous recherchons des informations dans les livres. Plus jeunes, il n’est pas rare que nous mettions mal à l’aise les autres en leur posant trop de questions. Si nous étions capables de donner le ton, nous serions probablement plus à l’aise mais compte tenu du fait que cela nous est impossible, nous nous fermons. C’est à l’adolescence que tout cela est le plus flagrant, au moment où la conformité revêt une importance considérable. (Nous en reparlerons au chapitre 9.)
On dit souvent que les gens atteints du syndrome d’Asperger ont peu d’imagination et ne se livrent pas à des jeux imaginatifs durant leur enfance. Je pense que cette affirmation n’est pas correcte et qu’elle peut constituer un obstacle majeur quant à l’identification des personnes Asperger possédant une imagination fertile. Ce n’est pas parce que nous aimons arranger nos crayons en fonction de leur couleur ou classer nos jouets par ordre alphabétique que nous n’avons pas l’intention de les utiliser. Seulement, les histoires que j’inventais dans ma tête étaient bien plus intéressantes que celles qui mettaient en scène mes poupées, ces morceaux de plastique rigides et improbables. Les femmes diagnostiquées Asperger que j’ai interviewées ont des degrés différents de créativité et d’imagination pouvant aller de « nulle » à « extrêmement fertile ». Il semblerait que nous commencions toutes par imiter ce que nous admirons et certaines d’entre nous s’en tiennent là et restent de grandes émulatrices.
Je suis capable de me souvenir d’un morceau de musique dans son intégralité après l’avoir entendu une ou deux fois. J’ai commencé le violon alors que j’avais cinq ans et j’ai joué uniquement à l’oreille pendant des années. Il suffisait que le professeur interprète le morceau que j’étais censée apprendre pour que je sois en mesure de le lui jouer immédiatement. Il ne me restait plus qu’à perfectionner la technique.
(Heather)
Donnez-moi un stylo et je me transforme en véritable photocopieuse humaine.
(Branle)

D’autres ont composé leurs propres œuvres.
Mes morceaux de concert étaient interprétés dans toute l’Europe alors que je n’avais que 14 ans.
(Kylli)
C’est toute seule que j’ai acquis mes compétences en peinture. Tout ce que j’ai appris est le fruit de recherches, d’études et de lectures personnelles. Je ne fais que cela.
(Camilla Connolly, artiste australienne lauréate du Prix artistique Waverley)

Une autre raison pour laquelle nous passons inaperçues pour ce qui est du diagnostic de l’autisme est que nos obsessions correspondent à des choses auxquelles la plupart des filles s’intéressent, à savoir les livres, la musique, l’art et les animaux. C’est l’avidité avec laquelle nous les apprécions ainsi que la passion qu’elles nous inspirent qui les placent à un niveau hors du commun. Bien que j’aie mis plusieurs années avant de me mettre à écrire des histoires originales, des chansons et des essais, je lisais comme si ma vie en dépendait. Je feignais d’être malade afin de pouvoir rester à la maison pour lire. J’apportais de quoi manger dans ma chambre le matin car je savais que je ne m’autoriserais pas à faire de pause pour aller manger. J’aurais fait pipi dans ma chambre si j’avais pu, histoire de ne pas être obligée d’interrompre ma lecture.
Pourquoi tant d’avidité pour la lecture ? (Ou le jeu, ou le dessin, etc ?). Nous voulons nourrir notre esprit de savoir au même titre que les autres veulent remplir leur corps avec de la nourriture. L’information remplace la confusion que nombre d’entre nous ressentent dans toute interaction avec les autres. Nous pouvons nous y focaliser, loin de tous les stimuli extérieurs, que ce soit à la maison, à l’école, au magasin, etc. Nous contrôlons intégralement ce que nous souhaitons intégrer, ce qui n’est pas le cas avec les gens, qui sont aussi imprévisibles qu’incontrôlables. (Même celles d’entre nous qui sont dans leur bulle bien à elles, qui ne lisent pas ou ne semblent pas s’intéresser au monde qui les entoure, peuvent avoir un monde intérieur d’une richesse telle qu’elles ne ressentent pas nécessairement le besoin de se rapprocher des autres).
L’information comble un vide compte tenu du fait que nous ne semblons pas avoir d’identité propre étant jeunes. Nous ressentons une sorte d’empressement à apprendre et à créer et l’on ne peut créer quelque chose qu’en ayant une compréhension suffisamment approfondie de ce qui existe déjà. Dans « Penser en images », Temple Grandin (2006) nous confie qu’elle a appris à dessiner en reproduisant avec exactitude les dessins d’un autre dessinateur. Très vite elle a commencé à créer ses propres œuvres, très complexes de surcroît, sans formation universitaire.
L’activité obsessionnelle est l’illustration de la faculté incroyable que nous avons à nous concentrer et professeurs, docteurs et éducateurs commencent à considérer cela comme un atout, quelque chose qu’il faut cultiver et non décourager. Comme le dit Temple, il nous faut travailler avec nos forces et non pas avec nos déficits. C’est déterminant pour les salariées et innovatrices que nous sommes peut-être amenées à devenir. Ceci étant dit, il est des détails pratiques que nous ne pouvons pas ignorer. Lorsque nous sommes en pleine concentration, il est très difficile pour nous de nous octroyer une pause, d’aller aux toilettes, de manger, de boire, de faire notre toilette, de prendre l’air ou de faire de l’exercice. Cela peut aussi nous porter préjudice lorsqu’il s’agit pour nous de trouver un emploi, d’aller au travail, et de nous livrer à bien d’autres activités cruciales. Est-ce qu’un dysfonctionnement exécutif est vraiment à l’origine de cette conduite : ne pas savoir quand s’arrêter ? Ou y a-t-il autre chose ?
Ce sont les seuls moments où j’ai conscience d’un moi unifié. Rien d’autre n’a alors d’importance.
(Camilla)
Lorsque je m’adonne à ma passion, c’est comme si personne d’autre que moi n’habitait cette planète et comme si le temps s’arrêtait. J’ai comme l’impression d’évoluer dans une tout autre dimension.
(Heather)

L’une des différences entre les jeunes filles et les jeunes garçons atteints du SA semble être que nos intérêts électifs ne sont pas aussi inhabituels que ceux des garçons et peuvent paraître plus concrets aux yeux d’un observateur. Si une fille lit avec avidité, cela n’est pas aussi dissonant ou bizarre pour un parent ou un médecin que le fait d’être fasciné par les différents types de moteurs d’avions construits entre 1940 et 1945. Mais ce qui peut échapper aux regards est que derrière la porte de notre chambre, il est possible que nous relisions le même livre 124 fois simplement parce que ce livre nous obsède. Ceci étant dit, il y a des filles Asperger qui sont obsédées par les trains.
La formation des grottes calcaires m’obsédait. Je n’ai jamais été intéressée par les dessins animés ou le fantastique.
(Kes)
J’aimais bien le baseball et j’apprenais par cœur les statistiques sans aucune difficulté.
(Kiley)
Je n’avais pas encore deux ans et pourtant je connaissais le nom de toutes les voitures que je voyais sur la route.
(Pokégran)

Une autre différence entre les femmes Asperger et les neurotypiques est que ces dernières ont tendance à abandonner ces passions propres à l’enfance pour se focaliser sur des activités plus adaptées à leur âge une fois le moment venu. Nous nous concentrerons sur ces mêmes activités tout au long de notre vie. Pour autant, ce n’est pas obligatoirement une mauvaise chose. Car si Mozart n’avait pas été obsédé par la musique, le monde ne serait-il pas passé à côté de quelque chose de grandiose ? Temple, Einstein et même Dan Aykroyd ont changé le monde avec leur touche aspergienne. Je suis persuadée que beaucoup de femmes scientifiques, romancières, etc. ont contribué au développement de la culture et ont eu leur rôle à jouer dans le progrès du fait de leur capacité de concentration et d’attention. Mais nous ne serons jamais sûrs des faits passés. Pour ce qui est du futur en revanche, c’est une tout autre histoire et il se peut que ce soit nous qui l’écrivions. Il se pourrait bien que vous fassiez partie des premières femmes autistes reconnues à vous retrouver à la tête d’un groupe de rock célèbre, à devenir des romancières renommées, des réalisatrices, etc. Certaines de ces femmes sont peut-être là, dans ces pages.
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CONSEILS AUX ASPERGIRLS
Ne laissez pas vos pairs faire pression sur vous et vous dissuader de faire ce que vous aimez et ce en quoi vous excellez. La vie consiste à apporter sa contribution et non pas à être populaire et à se fondre dans la masse.
Nombre d’entre nous souffrent d’un dysfonctionnement exécutif : savoir comment et quand commencer ou mettre fin à une activité. Une fois que nous nous mettons à faire quelque chose, nous oublions souvent de manger, de faire notre toilette, de prendre un bain, de sortir, de nous amuser. Même le fait de devoir aller au travail ou à l’école nous oblige à interrompre notre activité, ce qui s’avère extrêmement désagréable pour nous. Prenez l’habitude de faire des pauses pour vous laver, manger, et faire de l’exercice. Il en va de votre santé mentale et physique. Il s’agit là de bien régler cette machine « Aspergirl ». Ceci contribuera également à améliorer votre confiance en vous dans ces moments où vous êtes en relation avec le monde qui vous entoure.
Surtout n’ayez aucune inquiétude si vous n’avez pas de talent particulier. Car même si vous vous livrez à des activités passives, cela pourrait se traduire plus tard par des compétences fortement recherchées sur le marché de l’emploi. Par exemple, une obsession à regarder des films pourrait très bien vous amener à suivre des études de cinéma et, plus tard, à devenir éditeur, critique ou acteur. Donnez-vous les moyens de transformer une passion passive en une passion active. Et intéressez-vous, même si cela ne dure qu’un temps, à d’autres choses.
Plus vous en saurez sur la vie, plus votre passion sera alimentée et plus vous vous sentirez à l’aise face à un panel varié de personnes et de situations.

CONSEILS AUX PARENTS
Faites l’éloge des passions de votre fille quelles qu’elles soient et encouragez-les car elles lui procurent réconfort, sécurité, bonheur et parfois même génie. C’est également là que résident très probablement les clés de sa future carrière.
Ne critiquez pas le fait qu’elle soit un rat de bibliothèque ou que sa passion l’obsède. Elle veut vous faire plaisir mais elle ne peut pas s’empêcher d’être elle-même, et ce avec succès. Elle peut essayer d’être ce qu’elle n’est pas, d’offrir aux autres l’image qu’ils semblent attendre d’elle, mais cela ne correspond pas à qui elle est vraiment. Elle est votre cadeau du ciel et vous vous devez de prendre soin de cette personne si spéciale. Ce peut être difficile par moments mais c’est aussi un privilège.
D’un autre côté, il se peut qu’elle n’ait pas de dons évidents. Une femme professeur atteinte du SA que j’ai interviewée m’a confié qu’elle n’avait pas de compétences savantes et pourtant, le fait qu’elle fasse son chemin dans l’enseignement supérieur depuis tout ce temps prouve qu’elle possède la concentration et la diligence qui pour moi font partie des dons Aspies. Votre fille va se développer et s’ouvrir et sa zone d’intérêt finira par apparaître.
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L es femmes autistes Asperger passent trés souvent inapergues, car elles
ont développé des stratégies d’adaptation rigoureuses pour masquer
leurs difficultés en société. Pourtant, les défis quotidiens et 'immense solitude
auxquels elles font face sont le fruit d'une souffrance véritable.

Cet ouvrage est écrit par une « Aspergirl » pour les Aspergirls. Rudy Simone
s’appuie sur les témoignages de femmes Asperger et sur sa propre expérience
pour identifier les combats récurrents et les domaines pour lesquels elles ont
besoin de soutien, d'informations et de conseils.

Elle aborde ainsi I'ensemble des thématiques associées a la vie des Aspergirls,
pour favoriser leur autonomie au quotidien : les relations amicales et
amoureuses, la carriére, les rituels et routines, la dépression, les effondrements
émotionnels, le sentiment d’étre incomprises des autres... Deux chapitres
s’'adressent aux parents pour les aider a mieux comprendre les défis associés
au SA et a y réagir d’'une fagon positive. Une vraie mine d’or pour les Aspergirls
et leur entourage.

Rudy Simone est atteinte du syndrome d’Asperger. En plus d’étre autrice,
elle s’est spécialisée en tant que consultante dans la transmission

de son savoir sur le SA. Elle a également écrit L'/Asperger au travail

et de Vivre avec une femme Asperger.
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