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RESUME

Les femmes avec un TSA SDI sont sous-diagnostiquées par rapport aux hommes, et
I’errance diagnostique dans laquelle elles se trouvent pendant de longues années peut leur
occasionner beaucoup de souffrance. De plus en plus d’études cherchent & mieux connaitre
I’expression phénotypique de I’autisme chez les filles, mais rares sont celles qui incluent un
regard psychosocial. Or, la prise en compte de certains biais, tels que les normes de genre
ou les représentations stéréotypées de 1’autisme, pourraient expliquer cette différence de
diagnostic et permettre de mieux repérer puis accompagner les femmes porteuses de TSA.
L’objectif de ce travail est d’observer, avec une approche sociologique, les comportements
et les représentations qu’ont les femmes et les hommes avec un TSA SDI. Dix-huit entretiens
semi-dirigés ont ainsi été menés, en visioconférence, auprés d’hommes et de femmes ayant
un TSA SDI, dans le but de répondre a ces questionnements. Notre analyse thématique a
permis de mettre en évidence que nos deux groupes avaient le sentiment d’avoir un handicap
invisible, mais que les femmes devaient davantage vivre avec un sentiment d’illégitimité et
de culpabilité intériorisée en voulant répondre aux attentes qu’elles ont intégrées depuis leur
socialisation primaire. Cette pression les améne également a se sentir plus obligees que les
hommes & masquer leurs particularités, avec pour conséquence davantage de burn out et de
souffrances liées a la confusion identitaire. Nous observons que la socialisation secondaire
des participants est elle aussi genrée, tant au travail, qu’au niveau des valeurs, de la vie
amoureuse, ou des manifestations de la souffrance. Enfin, ce sont en majorité les femmes -
population victime de ce sous-diagnostic - qui semblent enclines & admettre une existence
de probables différences entre les manifestations autistiques chez les femmes et chez les

hommes.

Mots-clés :
Autisme - Diagnostic - Différences de sexe/genre - Symptomatologie - Sociologie -

Représentations sociales - Entretiens sociologiques



ABSTRACT

Women with ASD without ID are underdiagnosed compared to men, and the misdiagnosis
they find themselves in for many years can cause them a great deal of pain. More and more
studies are looking at the phenotypic expression of autism in girls, but few have included a
psychosocial perspective. However, taking into account certain biases, such as gender norms
or stereotyped representations of autism, could explain this difference in diagnosis and make
it possible to better identify and support women with ASD. The objective of this work is to
observe, with a sociological approach, the behaviours and representations of women and
men with ASD without ID. Eighteen semi-directed interviews were conducted, via
videoconference, with men and women with ASD without ID, with the aim of answering
these questions. Our thematic analysis revealed that both groups felt that they had an
invisible disability, but that women had to live more with a sense of illegitimacy and
internalized guilt in order to meet the expectations they had incorporated since their primary
socialization. This pressure also leads them to feel more obliged than men to hide their
particularities, resulting in more burn-out and suffering related to identity confusion. We
observe that the secondary socialization of participants is also gendered at word as much as
for the values, love life, or manifestations of suffering. Finally, the majority of women — the
population affected by this underdiagnosis — seem to be inclined to admit that there may be

differences between autistic manifestations in women and men.

Key words:
Autism — Diagnosis — Sex/Gender Differences — Symptomatology — Sociology — Social

Representations — Sociological Interviews
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PARTIE THEORIQUE

Le sous-diagnostic chez les femmes ayant un Trouble du Spectre Autistique sans
Déficience Intellectuelle (TSA SDI) est un sujet de plus en plus étudié. En effet, la
prévalence de 1’autisme est plus forte chez les hommes, mais 1’écart est d’autant plus
important que le niveau intellectuel est élevé, et il a été mis en évidence que ceci pouvait
souvent s’expliquer par un camouflage plus important chez les femmes et une
méconnaissance de la réelle expression symptomatologique de ’autisme au féminin (Melal,
2018). L’autisme pourrait-il réellement se manifester de maniére différente chez les hommes
et les femmes ? Plusieurs études explorent cette piste, mais peu abordent la question a travers
le prisme de la sociologie du genre, de la santé et du handicap, en allant chercher quelles
sont les influences de la socialisation genrée, des normes, et des représentations notamment.
Est-ce que ces phénomenes sociétaux amenent les hommes et les femmes avec un TSA SDI
associée a adopter des comportements et des représentations différentes, plutot que d’avoir
un phénotype? autistique différent ? C’est pour répondre a ce questionnement que nous avons
mene des entretiens avec des hommes et des femmes ayant recu le diagnostic de TSA SDI
associee, en nous inscrivant dans la continuité de trois mémoires en orthophonie portant sur
le diagnostic tardif des femmes ayant un TSA SDI, avec une approche sociologique (Le
Viavant, 2019 ; Thellier, 2020 ; Bellanger, 2021). Nous commencerons par définir I’autisme,
en nous attardant tout particulierement sur le diagnostic du TSA SDI associée. Nous
apporterons ensuite un éclairage sociologique sur la situation des femmes ayant un TSA SDI,
en mettant en évidence notamment des éléments pouvant expliquer leur diagnostic tardif,

afin de pouvoir ensuite analyser les entretiens menés aupres de nos deux groupes.

1. Trouble du spectre de I’autisme

1.1.  Définition, historique et classification

Le Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA) est un trouble du neuro-développement
se manifestant généralement par l'altération de la communication et des interactions

sociales, et la présence de discours, comportements ou activités restreints ou répétitifs.

1 Selon le CNRTL (Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales), le phénotype est « L'ensemble
des caractéres observables, apparents, d'un individu, d'un organisme dus aux facteurs héréditaires (génotype)

et aux modifications apportées par le milieu environnant » (CNRTL, 2012).
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Ce trouble apparait tét dans I'enfance, et persiste jusqu'a I'age adulte. Les personnes
porteuses de TSA peuvent avoir des profils tres variés, tant au niveau intellectuel,
langagier, que sensoriel ou des comorbidités. Le TSA a été reconnu comme handicap en
France en 1996 (Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale [INSERM],
2018).

Selon la Haute Autorité de Santé (HAS, 2018), un enfant peut recevoir le diagnostic
de TSA a partir de 18 mois. Il s'agit d'un diagnostic clinique, puisque aucun marqueur
biologique n’est encore connu (Barthélémy et Bonnet-Brilhault, 2012), et pluridisciplinaire.
Les professionnels intervenant dans I'évaluation sont les pédopsychiatres, les pédiatres, les
psychologues, et les professionnels de rééducation (orthophoniste et psychomotricien
notamment). Cette approche multidisciplinaire permet d'observer le patient dans sa globalité
pour déterminer au mieux son profil. C'est par le biais d'observations cliniques, d'entretiens
anamnestiques complets auprés des parents pour retracer I'histoire de développement du
sujet, et de tests standardisés que toutes les dimensions du développement du patient sont
analysées (HAS, 2018).

On doit le terme « autisme », du grec « soi-méme », a Eugen Bleuler, qui I’emploie
pour la premicre fois en 1911 afin de décrire I’un des symptomes de la schizophrénie
renvoyant a la perte de contact avec la réalité, au rétrécissement des relations avec
I’environnement, a I’exclusion de la vie sociale et au mécanisme de repli sur soi (Tardif et
Gepner, 2019). Cette appellation a été reprise une trentaine d’années plus tard par Léo
Kanner et Hans Asperger, suite a 1’observation de jeunes patients dont les particularités ne
ressemblaient a aucune affection connue de 1’époque (Kanner, 1943 ; Asperger, 1944). Le
premier décrit deux symptomes essentiels : la solitude et la recherche d’immuabilité (Kanner
et Lesser, 1958). Son contemporain parle d’« automates de 1’intelligence » pour I’incapacité
de ces enfants a intégrer spontanément les habiletés sociales, tout en ayant paradoxalement
certains talents (Contejean et Doyen, 2012). Les deux hommes distinguent dés leurs premiers
écrits ’autisme de la schizophrénie (Contrejean et Doyen, 2012), et émettent 1’hypothése
d’une explication biologique (Tardif et Gepner, 2019). Pourtant, la psychanalyse tenant une
place importante a cette €poque, I’autisme a pendant longtemps été expliqué comme
résultant d’une relation nocive entre 1’enfant et sa mere, décrite comme froide et distante
(Tardif et Gepner, 2019). Le trouble autistique a alors été considéré durant plusieurs
décennies comme une psychose infantile (Barthélémy et Bonnet-Brilhault, 2012), et se
trouvait parmi les schizophrénies dans le DSM-II (Manuel diagnostique et statistique des
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troubles mentaux, American Psychiatric Association [APA], 1968) (Contejean et Doyen,
2012).

Les années 70 ont amené un grand changement au niveau de la représentation des
maladies mentales (Contejean et Doyen, 2012), puisque la recherche s’est davantage axée
sur les causes de I’autisme, au niveau biologique et psychologique (Tardif et Gepner, 2019).
L’autisme a ainsi été considéré comme un handicap et non plus une maladie mentale
(Contejean et Doyen, 2012). De méme, le terme de « psychose » a fini par étre abandonné :
en 1980, I’APA préfere qualifier ’autisme de « trouble global du développement » dans le
DSM-I1l, puis de « trouble envahissant du développement » en 1987, dans la révision du
DSM-III, séparant définitivement 1’autisme des psychoses infantiles (Tardif et Gepner,
2019). Cette époque a également été marquée par les actions d'associations de parents
d’enfants autistes, fatigués de se voir culpabilisés pour la condition de leur enfant, et
demandant des prises en charge efficaces (Contrejean et Doyen, 2012). On passe alors de la
psychothérapie aux méthodes comportementalistes et cognitives. Cette franche opposition
entre la psychanalyse et le comportementalisme vient impacter 1’évolution des critéres

diagnostiques et les recommandations de bonne pratique concernant I’autisme (Contejean et

Doyen, 2012).

A la fin du XXeme siécle, 'autisme est alors défini par des classifications
catégorielles, suite a la mise en évidence de profils tres variés au sein du trouble autistique
(Barthelémy et Bonnet-Brilhault, 2012). Ainsi, les nouvelles classifications internationales
répertorient plusieurs formes d’autisme sous le terme « Trouble Envahissant du
Développement » (TED), sur la description de comportements observables, avec des critéres
polythétiques (Contejean et Doyen, 2012). Dans la CIM 10 (Organisation Mondiale de la
Santé [OMS], 1992), on peut trouver huit catégories différentes : autisme infantile, autisme
atypique, syndrome de Rett, autre trouble désintégratif de I’enfance, hyperactivité associée
a un retard mental et des mouvements stéréotypés, syndrome d’Asperger, autres TED, TED
sans précision. Dans le DSM 1V (APA, 1994), les cinq différentes formes d'autisme sont le
trouble autistique, le syndrome de Rett, le trouble désintégratif de I'enfance, le syndrome
d'Asperger et le trouble envahissant du développement non spécifique. La principale
classification francgaise, la CFTMEA (Classification Francaise des Troubles Mentaux de
I’Enfant et de 1’Adolescent, 2012) compte également 1’autisme parmi les TED, mais
I’associe encore au concept de trouble psychotique, ce qui ne fait pas consensus (Tardif et
Gepner, 2019).

12



Tableau 1

Comparaison des diagnostics des troubles autistiques selon les différentes classifications
(Contrejean et Doyen, 2012)

CFTMEA

Psychoses précoces (TED)

Autisme infantile Troubles autistiques Autisme infantile précoce - type Kanner
Syndrome de Rett Syndrome de Rett
Autres désintégratifs Troubles désintégratifs Troubles désintégratifs de I'enfance

de I'enfance de I'enfance

Syndrome d’Asperger Syndrome d'Asperger Syndrome d’Asperger

Autisme atypique TED non spécifiés Autres formes de |"autisme
incluant I'autisme Psychose précoce déficitaire : retard
infantile atypique mental avec troubles autistiques

Autres psychoses précoces
ou autresTED

Dysharmonie psychotique — Dysharmonie
multiple et complexe du développement

Troubles hyperactifs avec Pas de correspondance  Pas de correspondance
retard mental et stéréo-
typies

Selon Barthélémy et Bonnet-Brilhault (2012), le diagnostic d’autisme peut renvoyer
a des profils cliniques extrémement variés. Aujourd’hui, le DSM-5 (APA, 2013) et la CIM
11 (OMS, 2018) ont réuni toutes les manifestations possibles de I’autisme sous 1’appellation
« Trouble du spectre de I’Autisme », sans les classifier en différentes catégories, mettant
ainsi I’accent sur « la spécificité des troubles du développement social et la grande variabilité
des symptdmes individuels » (Barthélémy et Bonnet-Brilhault, 2012). D’aprés Fourrier et
al. (2016), on parle d'approche dimensionnelle dans le DSM-5 car on tient compte de I'aspect
évolutif de la symptomatologie avec I'age (on évalue les troubles présents et passés), le
diagnostic n'est posé que si les troubles persistent, durent, et impactent de maniere
significative le fonctionnement du sujet au quotidien, et les troubles doivent étre présents
dans différents contextes. A la dyade symptomatique (déficit de la communication et des
interactions sociales et comportements, discours et activités restreints ou répétitifs) doivent
s'ajouter le niveau de sévérité (trois niveaux possibles : « nécessitant de 1’aide », « nécessitant
une aide importante », « nécessitant une aide trés importante »), et des précisions concernant
la présence ou non de certaines spécificités : déficience intellectuelle, altération du langage,

pathologie médicale ou génétique connue ou facteur environnemental, autre trouble
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développemental, mental ou comportemental, ou catatonie. Enfin, le DSM-5 laisse
également une place importante aux particularités sensorielles (APA, 2013). Ainsi, il
semblerait qu’on tienne davantage compte de la sevérité des fonctions altérées que du type
d’autisme mis en jeu (Tardif et Gepner, 2019). La CIM 11 (2018), plus récente, a ¢galement
supprimé les appellations spécifiques, les seules spécificités étant la présence ou 1’absence
de trouble du développement intellectuel, et I’altération ou non du langage fonctionnel. La

pose de diagnostic difféere également selon la sévérité du déficit langagier.

Selon Tardif et Gepner (2019), le DSM-5 reste trés critiqué, notamment pour le
manque de précision guant aux criteres permettant de poser le diagnostic. Mottron et Bzdok
(2020) estiment en effet que ces nouvelles classifications donnent lieu a une hétérogénéité
excessive des profils autistiques. Ainsi, le manque de speécificité des criteres diagnostiques,
le peu d’intérét pour la recherche concernant les diagnostics différentiels de 1’autisme, ainsi
que I’assimilation entre autisme et traits autistiques pourraient entrainer une augmentation
de la prévalence de I’autisme (Mottron, 2021). Par ailleurs, selon Laurent Mottron, le
diagnostic d’autisme est aujourd’hui trop vague pour prendre en soin les patients de maniére
adaptée, puisque le fait de privilégier la fiabilité des criteres plutdt que leur spécificité au
cours du diagnostic entraine la confusion de I’autisme avec les autres troubles du neuro-

développement (Mottron, 2021).

Si les classifications officielles ne cessent d’évoluer a travers le temps, modifiant
ainsi les représentations de 1’autisme, les derniéres recommandations de bonne pratique de
la HAS en 2018 préconisaient I’utilisation du DSM-5, dans 1’attente de la parution de la
CIM-11, qui est aujourd’hui disponible (HAS, 2018).

1.2.  Prévalence et étiologie

En 2021, I’OMS annonce qu’environ une personne sur 160 présente un TSA dans le
monde (OMS, 2021). Ces données représentent toutefois une moyenne, et 1’OMS rappelle
que d’une étude a l'autre, elles peuvent étre trés variables. Selon 'INSERM (2018), I’autisme
concerne environ 700 000 personnes en France, dont 100 000 de moins de 20 ans. La
prévalence semble augmenter avec le temps, et ceci pourrait étre di au moins en partie a
I’amélioration du dépistage et du diagnostic précoces, qui font partie des objectifs de la
Stratégie nationale 2018-2022 pour I’ Autisme au sein des troubles du neuro-développement
(Secrétariat d’Etat Chargé des Personnes Handicapées, 2018), ainsi qu'a I'évolution de la
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définition et des criteres diagnostiques du TSA, et a une sous-estimation antérieure de
l'autisme quand il n'y avait pas autant de campagnes de prévention et d'informations au sujet
de ce trouble (Ha et Chee, 2020). Par ailleurs, I’augmentation de la prévalence fait é¢galement

écho aux propos de Laurent Mottron énoncés précédemment (Mottron, 2021).

La Classification diagnostique de la santé mentale et des troubles du développement
de la premiere et petite enfance (DC:0-5™, Zero to Three, 2016), classification congue pour
traiter exclusivement les troubles tels qu’ils se manifestent durant la petite enfance (Perret
etal., 2019), cite de nombreux facteurs pouvant jouer un role dans I'apparition du TSA. Tout
d'abord, le fait d'avoir une personne porteuse de TSA dans la fratrie peut représenter une
prédisposition. D'autres facteurs familiaux ou génétiques peuvent également intervenir.
Ensuite, présenter un retard global de développement, un handicap intellectuel ou un retard
de langage peut aussi représenter un facteur de risque. Le fait de naitre prématurément ou
avec un faible poids, ou encore d'avoir des parents agés sont également des éléments
étiologiques pour le TSA. L'environnement pourrait aussi intervenir comme facteur
favorisant (par exemple faire I'objet d'une exposition prénatale a des produits toxiques). En
outre, certaines caractéristiques génétiques sont corrélées a I'apparition du TSA (syndrome
de I'X fragile ou sclérose tubéreuse de Bourneville par exemple). Selon les auteurs de la
classification, un enfant avec un plus haut niveau de fonctionnement cognitif et langagier
associe a de bonnes aptitudes d'attention conjointe aurait davantage de chances de présenter
un developpement plus favorable (Zero to Three, 2016). Selon les auteurs, le fait d'étre un
gargon pourrait aussi représenter un risque de plus de présenter un TSA, de par le sex-ratio

trés nettement @ dominance masculine.

Enfin, les auteurs de la classification (Zero to Three, 2016) rappellent toutefois que
les habitudes et valeurs socio-culturelles peuvent intervenir dans le diagnostic, que ce soit
au niveau de I'age auquel il sera posé, ou du type de diagnostic posé (handicap intellectuel a

la place de TSA par exemple).

1.3.  Diagnostic différentiel et comorbidités

Pour Fourrier et al. (2016), « la notion de diagnostic différentiel renvoie a la notion
de “différenciation” entre deux troubles présentant des similitudes ». Les diagnostics
différentiels du TSA sont les troubles sensoriels lorsqu'ils sont associés a des troubles du
comportement ou relationnels, les états psychologiques d'apathie et de découragement dans
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un contexte de carence affective importante et de trouble de I'attachement, les troubles de la
communication, le retard global de développement, le trouble du développement intellectuel,
le TDA/H (Trouble Déficit de I'Attention avec ou sans Hyperactivité), le trouble de lI'anxiété
sociale, certains type d'épilepsie, le mutisme sélectif et le syndrome de Rett (HAS, 2018). Si
les diagnostics différentiels de I’autisme renvoient a des troubles similaires au trouble
autistique, les troubles comorbides sont des troubles qui viennent s’ajouter au diagnostic

d’autisme.

« La notion de comorbidité renvoie a des pathologies ou troubles fréqguemment
associes entre eux. L’un n’est pas la conséquence de 1’autre, mais ils peuvent co-exister.
Deux diagnostics sont alors posés » (Fourrier et al., 2016). Selon la HAS (2018), les
comorbidités du TSA peuvent étre d'autres troubles du neurodéveloppement (trouble du
développement intellectuel, trouble du langage, déficit attentionnel, trouble
développemental de la coordination), des troubles sensoriels (notamment la surdité et les
troubles visuels), des atteintes au niveau de certaines fonctions physiologiques (alimentation
et sommeil par exemple), des troubles psychopathologiques tels que l'anxiété ou la
dépression, des pathologies neurologiques (surtout I'épilepsie), ou des pathologies
somatiques (au niveau des dents, des hormones, du cceur, de la digestion ou du métabolisme).
Afin de pouvoir prendre en charge le patient dans sa globalité, il est primordial d'aller

investiguer tous ces domaines du fonctionnement (HAS, 2018).

1.4. TSA SDI et diagnostic a I’age adulte

La présente étude portera essentiellement sur le public porteur de TSA sans
déficience intellectuelle associée. On parle d'absence de déficience intellectuelle lorsque le
quotient intellectuel se situe dans la moyenne, ou est supérieur a celle-ci. Dans le cadre de
l'autisme, cela renvoie aux terminologies Autisme de Haut Niveau (AHN) et Syndrome
d'Asperger (SA) (Dachez, 2016), qui, bien que disparues des classifications actuelles, sont
encore employées et présentes dans de nombreux textes. La différence entre ces deux formes
d'autisme tient a I'age d'apparition du langage. Si le langage apparait avec un retard, on parle
d'Autisme de Haut Niveau, et, s'il n'y a pas de retard de langage, il s'agit alors du Syndrome

d'Asperger (Macintosh et Dissanayake, 2004).

L'autisme sans déficience intellectuelle ne correspond pas a l'image stéréotypée de

l'autisme, qui serait plutot, selon Sarrett, « celle d’un enfant, seul, au regard perdu, dépeint
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comme incomplet ou méme “cassé”, qui est prisonnier de ses symptomes » (Sarrett, 2011,
cité par Dachez, 2016, p.56). En effet, les personnes porteuses de TSA SDI ont conscience
de leurs particularités et vont souvent avoir tendance a les camoufler. De plus, leurs bonnes
aptitudes langagieres et la variabilité de leur comportement selon le contexte peuvent
dérouter les personnes qui associent l'autisme aux étres non verbaux avec des symptdmes
visibles, tels que les comportements stéréotypes et repétitifs (Vermeulen, 2013). La moins
bonne connaissance de cette partie du spectre autistique, le camouflage et I'insuffisance

d'outils adaptés participent au moins bon diagnostic de cette population (Vermeulen, 2013).

Des recherches ont permis de mieux déterminer les fonctions altérées chez les
personnes autistes sans déficience intellectuelle. On reléve ainsi une atteinte des fonctions
exécutives, que Bastard-Rosset et al. (2018) definissent ainsi : « Les fonctions exécutives
regroupent en général divers processus cognitifs dits de “haut-niveau” tels que ’inhibition,
la flexibilité mentale (ou cognitive), la planification, mais aussi des capacités de mémoire
de travail (MDT) et plus particuliérement la mise a jour d’informations en MDT » (Bastard-
Rosset et al., 2018, p. 35). La cognition sociale, definie par Bon et al. (2016) comme étant «
I’ensemble des compétences et des expériences cognitives et émotionnelles qui régissent les
relations, et rendent compte des comportements de 1’étre humain » (Bon et al., 2016, p. 38)
est également altérée, notamment au niveau de la théorie de I'esprit (« aptitude a prévoir et
adopter les perspectives des autres, a voir les choses de leur point de vue », Bon et al., 2016,
p. 38). Des particularités au niveau du fonctionnement mnésique (trés bonne mémoire des
faits par exemple) et perceptif (Fourrier et al., 2016) sont aussi mentionnées. De plus, il
semblerait que les personnes porteuses de TSA SDI aient de meilleures performances en
raisonnement perceptif qu'en raisonnement verbal (Mottron, cité par Vermeulen, 2013).
Ainsi, les échelles d'intelligence et d'évaluation cognitive pourraient ne pas étre adaptées aux
personnes porteuses de TSA SDI et donc ne pas vraiment refléter leur niveau réel (Fourrier
et al., 2016).

Bien que beaucoup de personnes cherchent a étre diagnostiquées a I'age adulte, il a
fallu attendre 2011 pour que les recommandations de la HAS intégrent I'évaluation et le
diagnostic aupres de l'adulte porteur de TSA (HAS, 2011). Il existe un test de dépistage pour
les adultes : 'AAA (Adult Asperger Assessment, Baron-Cohen et al., 2005), et le module 4
de ’ADOS-2 (Lord et al., 2015) s’adresse également aux adolescents et adultes a partir de

16 ans.
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Des auteurs se sont intéressés aux effets du diagnostic lorsqu’il était posé. Pour
Simone (2013), lors de la pose du diagnostic, en l'occurrence du SA dans son ouvrage,
l'adulte va passer par différentes étapes : prise de conscience, révélation, validation,
soulagement, inquiétude, colére, puis acceptation et épanouissement. Tout ce processus de
diagnostic n'est pourtant pas facile d'accés. En effet, lors de I'entretien, on demande au
patient, et, si possible, a ses parents, de rappeler de nombreux faits de son histoire
développementale. Or, a I'age adulte, il n'est pas rare que les souvenirs soient trop anciens,

tant pour le patient que pour ses parents (Fourrier et al., 2016 ; Simone, 2013).

Une autre problématique du diagnostic a I'age adulte est la mise en place de
nombreuses stratégies par le patient pour compenser voire camoufler ses difficultés tout au
long de sa vie. Ainsi, I'adulte qui aura appris a plaquer des comportements adaptes lors des
situations sociales pourra faire illusion pendant I'observation directe (Fourrier et al., 2016).
En outre, I'outil de diagnostic ADOS-2, (Lord, et al. (traduction de Rogé), 2015), consistant
en une mise en situation du patient au travers de « saynéetes semi-standardisées » (HAS,
2018), évalue le patient dans une situation précise, mais ne permet pas d'accéder a d'autres
contextes ou la personne pourrait manifester davantage de symptdémes. Les intéréts

specifiques peuvent également ne pas étre visibles durant un entretien (Fourrier et al., 2016).

Hormis les limites concernant les tests de dépistage et de diagnostic de l'autisme
aupres de l'adulte, l'autre difficulté que ce public rencontre réside en I'accés au diagnostic.
Alexandra Reynaud a raconté son parcours diagnostique dans son ouvrage Asperger et fiere
de I'étre (2017) : apres s'étre auto-diagnostiquée, elle a di attendre deux ans et demi avant
d'obtenir un rendez-vous pour étre diagnostiquée au CRA (Centre de Ressource Autisme).
Les autres alternatives, dans le prive, codtent tres cher, et ne sont donc pas accessibles a tous.
Il s'agit de fait d'un filtre qui peut décourager certaines personnes dans leur démarche
(Reynaud, 2017).

Par ailleurs, Céline Borelle a mis en évidence, dans son enquéte sociologique menée
dans un centre de diagnostic, le fait que les demandes étaient davantage prises au sérieux par
les pédopsychiatres lorsqu’elles concernaient des patients masculins. Elle explique que le

sex-ratio, connu pour favoriser les gargons, pourrait en étre a 1’origine (Borelle, 2017, p.
118).
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2. Laquestion des femmes TSA SDI : éclairage sociologique

2.1.  Sex-ratio et diagnostic tardif

Le fait d’opposer les hommes aux femmes dans notre étude nécessite un certain
éclairage. « La perspective anti-essentialiste est au cceur de la démarche (...) Il n’y a pas
d’essence de la "féminité”, ni d’ailleurs de la “masculinité”, mais un apprentissage tout au
long de la vie, des comportements socialement attendus d’une femme et d’un homme.
Autrement dit, les différences systématiques entre femmes et hommes ne sont pas le produit
d’un déterminisme biologique, mais bien d’une construction sociale » (Béréni et al., 2008,
p. 7-8). Dans cette étude, nous avons fait le choix d’utiliser les termes « homme » et « femme
», étant donné qu’il s’agissait des catégories figurant dans la plupart des textes sur lesquels
nous nous somme appuyee. Il parait néanmoins important de faire la distinction entre sexe
(biologique) et genre (dimension psycho-sociale), et de reconnaitre la binarité de cette
classification. En effet, la philosophe Judith Butler, revendique dans son ouvrage Trouble
dans le genre. Pour un féminisme de la subversion (2006) la nécessité d’aller au-dela de ces
catégories binaires lorsqu’on parle de sexe ou de genre, ces catégories pouvant étre
mouvantes et variées (Atkinson, 2015).

De méme, en nous appuyant sur la théorie de la biologiste Donna Harraway, qui
établit que toute connaissance est partielle car située dans le monde (Lépinard et Lieber,
2020), nous avons conscience que notre positionnement est celui d’une femme cisgenre?,

blanche, soignante, et non concernée personnellement par 1’autisme.

2.1.1. Sex-ratio

Dans le Bulletin épidémiologique hebdomadaire de Santé publique France (Ha et
Chee, 2020), les deux registres francais des handicaps de l'enfant ont démontré que les
garcons recevaient 4,1 a 4,5 fois plus souvent le diagnostic de TSA que les filles. Ces chiffres
sont similaires a ceux d'autres études (Fombonne, 2005, 2009). Cependant, il semblerait que
les sex-ratios different selon le niveau intellectuel de la personne. En effet, une étude a
démontré que la relation était de deux garcons pour une fille TSA avec déficience
intellectuelle comorbide, contre six a huit garcons TSA pour une fille dans les populations

ayant un haut fonctionnement intellectuel (Fombonne, 2005). De méme, le diagnostic de

2 Selon Emmanuel Beaubatie (2021), « “Cis’” (ou “cisgenre”) est I’antonyme de “trans’” (ou “transgenre™) :
ce terme désigne les personnes qui se reconnaissent dans la catégorie de sexe qui leur a été assignée a la
naissance ».
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syndrome d'Asperger est posé quatre fois plus fréquemment pour les hommes que pour les
femmes (Attwood, 2018) ; et dans une étude portant sur des adultes a haut fonctionnement,

le diagnostic de TSA a été posé 3,4 fois plus chez les hommes (Wilson et al., 2016).

Quel que soit le niveau intellectuel, il convient cependant de constater que la
prévalence du TSA est plus importante pour les hommes diagnostiqués. Une étude portant
sur des adultes adressés pour la premiere fois dans une clinique pour suspicion de TSA a
démontré que chaque sous-groupe de TSA comportait plus d'hommes que de femmes ayant
recu le diagnostic de TSA (Wilson et al., 2016).

Cependant, certains auteurs remettent en question ce sex-ratio a dominance trés
masculine. Lors d'une meéta-analyse portant sur 54 études, dans le but d'analyser le sex-ratio,
Loomes et al. (2017) ont obtenu un sex-ratio de 3:1 en faveur des gargons. Les auteurs ont
alors évoqué la possibilité d'un biais de diagnostic lié au sexe, amenant ainsi les filles
porteuses d'autisme a étre moins repérées et donc moins diagnostiquées par la suite. Dans le
DSM-5, ce biais de diagnostic des filles TSA ayant probablement des symptémes plus subtils

est brievement mentionné (APA, 2013).

Par ailleurs, les filles avec un TSA sans déficience intellectuelle associée recoivent
significativement moins fréquemment le diagnostic de TSA, et, lorsqu'il est posé, le
diagnostic tombe a un age plus avancé que les gargons, bien que le niveau d'inquiétude
parentale ne differe pas entre les sexes (Giarelli et al., 2010). Dans I'étude de May et
Williams (2018), la diminution de 1’écart du sex-ratio au fil du temps aurait pu indiquer une
évolution du diagnostic des filles porteuses de TSA. En revanche, on s'aperc¢oit que cet écart
est réduit significativement lorsque le diagnostic est posé apres 5 ans. Cela va dans le sens
de la pose d’un diagnostic d’autisme arrivant plus tardivement pour les filles que pour les

gargons.

En admettant que les filles sont moins diagnostiquées que les garcons, Wilson et al.
(2016) s'interrogent sur I'éventualité d'une méconnaissance des manifestations de lI'autisme
chez les filles, ou bien, d'un sous-diagnostic de celles-ci. Quoi qu'il en soit, il conviendrait

d'ameéliorer les critéres de diagnostic pour pouvoir les évaluer de maniére plus fine.

Ainsi, l'autisme pourrait étre bien plus fréquent chez les femmes que ce qu'on

l'imagine, a condition d'en connaitre 1’expression phénotypique (Glidden et al., 2016 ;
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Rynkiewicz et Lucka, 2018 ; Zwaigenbaum et al., 2012). Il convient néanmoins d'essayer de

comprendre pourquoi le sex-ratio est si inégal dans le domaine de l'autisme.

2.1.2.  Errance diagnostique

Le diagnostic de TSA arrive généralement plus tard pour les filles que pour les
garcons. En effet, une étude comparative concernant le diagnostic de I'autisme selon le sexe
a montre que les filles étaient diagnostiquées en moyenne un an apres les garcons, a I'age de
5 ans, voire plus tard (Petrou et al., 2018). Ce retard de diagnostic s'observe d'autant plus
chez les filles porteuses de TSA SDI associée, qui sont significativement moins souvent
diagnostiquées et plus tardivement que les gargons, malgré une absence de différence
concernant I'age auquel les parents ont commencé a s'inquiéter (Begeer et al., 2013). Cette
observation est illustrée par [I'histoire d'Alexandra Reynaud, qui a seulement été
diagnostiquée comme étant porteuse du syndrome d’Asperger a 29 ans, mais dont la mere
s'était pourtant inquiétée quand elle avait 4 ans. Le médecin avait nié la possibilité d'un
trouble autistique et avait conseillé a la mére d'aller elle-méme consulter (Reynaud, 2017).
Lorsque les filles sont diagnostiquées plus tét, elles se situent surtout dans I'extrémité

modérée a sévere du spectre autistique (Dworzynski et al., 2012).

En plus du diagnostic tardif, les filles ont de plus grands risques de recevoir un autre
diagnostic que celui du TSA a l'issue de la passation de I'ADOS-2 (Rynkiewicz et Lucka,
2018). En effet, selon certains auteurs, leurs stratégies de camouflage que nous décrirons
plus loin peuvent les amener a recevoir des diagnostics d'autres troubles du neuro-
développement (qualifiés de troubles psychiatriques a 1’époque ou les recherches ont été
effectuées), tels que le trouble anxieux, le trouble de l'attention, le trouble de I'opposition, la
dépression, ou le trouble du comportement alimentaire (Hambrook et al., 2008 ; Fourrier et
al., 2016). Dans son ouvrage L'Asperger au féminin (2013), Rudy Simone fait part de
nombreux témoignages de femmes ayant été diagnostiquées comme porteuses du syndrome
d’Asperger tardivement. Selon I’autrice, celles qui ont recu leur diagnostic de SA ne
remettent jamais en question ce diagnostic. En revanche, beaucoup d'entre elles racontent
avoir recu de nombreux diagnostics erronés avant, et devaient prendre des traitements pour
ces mauvais diagnostics. Ces premiers diagnostics ne semblaient tenir compte que d'une

partie de leurs symptomes ou de leurs comorbidités (Simone, 2013).
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Selon Wilkinson et al. (2010), ces diagnostics erronés qui aboutissent parfois,
tardivement, au bon diagnostic, entrainent des problémes au niveau de la santé physique et
mentale, de la scolarité, puis de la vie professionnelle. De méme, une étude a démontré que
le diagnostic erroné pour les femmes porteuses de TSA provoquait épuisement, détresse,
instabilité émotionnelle, moqueries et/ou intimidations de l'entourage, et vulnérabilité
pendant 1'adolescence, avec notamment de plus grands risques d’étre abusée sexuellement
(Cridland et al., 2014). De plus, Simone (2013) explique dans son ouvrage que les
médicaments prescrits pour les mauvais troubles ou pour les comorbidités des femmes
porteuses d’un SA peuvent nuire a leur santé, leur bonheur, et a leur stabilité financiere, tout
en les privant du soutien dont elles auraient besoin. Petrou et al. (2013) déplorent également
les répercussions de ce delai de diagnostic aux niveaux de la prise en soin, de I'éducation et

du bien-étre de ces femmes.

En lisant des témoignages de femmes diagnostiquées tardivement, on se rend compte
gu'elles sont nombreuses a s'étre apercues de I'existence de leur trouble lorsque leur propre
enfant (souvent un garcon) recevait lui-meme le diagnostic d'un trouble du neuro-
développement (Simone, 2013 ; Reynaud, 2017). En effet, dans son ouvrage L ’Asperger au
féminin, Rudy Simone (2013) explique que certaines femmes ne connaissaient méme pas le
syndrome d'Asperger avant le moment ou le médecin avait suspecté la présence d'un trouble

pour leur enfant et investigué du coté des parents.

Parfois, c'est méme par l'auto-diagnostic que les femmes prennent conscience de leur
trouble autistique. En effet, il n'est pas rare que le parcours de diagnostic soit difficile au
point que les femmes se renseignent par elles-mémes pour comprendre pourquoi elles se
sentent si différentes (Pillet, 2014 ; Simone, 2013 ; Reynaud, 2017). Selon Simone (2013),
« L'auto-diagnostic est parfois la seule alternative abordable et réalisable et il s'avere exact
la plupart du temps ». Le parcours laborieux d'Alexandra Reynaud illustre cette citation :
lorsque son fils a été diagnostiqué Haut Potentiel Intellectuel (HPI), elle s'est d'abord
reconnue, puis s'est rendu compte qu'elle présentait probablement le syndrome d’ Asperger,
a 29 ans. Voulant tout de méme avoir un avis médical, elle a di attendre deux ans et demi
avant d’en obtenir un au CRA le plus proche. Durant toute cette attente, elle avait essayé de
se faire diagnostiquer dans le secteur privé, mais on lui demandait alors entre 400 et 600
euros, pour un diagnostic moins complet qui ne faisait appel qu'a un professionnel de santé,
(Reynaud, 2017). Ces éléments nous ameénent a nous interroger sur les raisons de cette

différence de diagnostic d’autisme entre les femmes et les hommes.
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2.2.  Les différentes explications
2.2.1.  L’explication biologique au détriment de l’explication psycho-
sociale

Plusieurs explications sont données concernant cette différence de prévalence. Tout
d’abord, la biologie pourrait intervenir. Ainsi, la plus grande apparition du TSA chez les
gargons pourrait s’expliquer au niveau endocrinien (Bale et al., 2010 ; Connors et al., 2008
; Marco et al., 2011), ou encore par une plus grande vulnérabilité face a certaines atteintes
prénatales (Gardener et al., 2011), un plus grand risque de mutations génétiques liées a
I’autisme (Goin-Kochel et al., 2007 ; Szatmari et al., 2012), quand les filles auraient besoin
d'une atteinte génétique plus élevee pour présenter des symptomes autistiques (Goin-Kochel
et al., 2007 ; Jacquemont et al., 2014) et pourraient avoir une meilleure résilience ou des
facteurs de protection pouvant justifier cet écart de prévalence (Constantino et Charman,
2012). Pourtant, malgré tous ces éléments, les preuves semblent insuffisantes pour pouvoir
parler d'une spécificité significative de génes pouvant expliquer le TSA (Myers et al., 2020).
De plus, Mathilde Le Viavant (2019) a montré dans son mémoire qu’on utilisait souvent
I'argumentaire de la biologie pour expliquer les différences entre les femmes et les hommes,
or, il est important de tenir compte de I'aspect social qui influe sur les comportements et les
représentations des individus. Par ailleurs, certains parametres psycho-sociaux peuvent jouer
un réle dans les inégalités entre les femmes et les hommes face a la santé (contexte de vie,
situation sociale, professionnelle et économique, etc.).

Les écrits sociologiques nous aménent également a relever la vision binaire du sexe
dans les études scientifiques : « La représentation commune des “males” et des “femelles”
comme une “réalité biologique”, ou comme capable de rendre compte au plus pres d’une
réalité biologique, est peu en prise avec les phénomenes biologiques réels. La pensée
commune ne peut donc plus faire appel a ces catégories en se réclamant des sciences de la
vie pour justifier la “nécessaire” division de la société en hommes et en femmes.
Male/femelle ne sont pas des catégories qui aident a mieux penser la realité des corps et des
comportements » (Touraille, 2016, p. 376). 1l convient donc de distinguer ce qui est de l'ordre
du sexe et du genre. Si le sexe est biologiquement défini, le genre, lui, est une construction
psychosociale découlant - en grande partie - des attentes socioculturelles vis-a-vis du sexe
génétique des individus (Goldman, 2013). De fait, « la différence biologique (anatomique et
génétique) des sexes est géneéralement considéree comme universelle, chaque société

travaillant spécifiquement & définir, a partir de la différenciation biologique, sa mise en
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ceuvre dans la différence sociale (le genre) » (Grange, 2010). Cette distinction sera trés
importante dans notre étude pour faire la part entre ce qui ressort du biologique ou du
psycho-social pour expliquer les différences de diagnostic entre les femmes et les hommes
porteurs de TSA. Concernant le TSA, on constate dailleurs gqu'il existe beaucoup de
recherches biologiques et de données cliniques visant a expliquer les différences de sexe,
mais qu'il y a encore peu d'études abordant ces differences avec un regard psycho-social (Le
Viavant, 2019).

2.2.2.  Une sous-représentation des filles TSA SDI dans la recherche et les
outils d’évaluation
La sous-représentation des femmes dans les études portant sur le TSA peut également
contribuer a 1’écart de diagnostic. Dés l'apparition du terme « autisme », les recherches ont
été effectuées majoritairement aupres de sujets masculins. En effet, Léo Kanner a observé
trois femmes sur 11 patients en 1943, et, en 1944, Hans Asperger n’a mentionné aucune

femme dans ses écrits (Goldman, 2013).

On observe d’ailleurs une inégale représentation des sexes dans la recherche en
général (Liu et DiPietro Mager, 2016), créant un biais dans les résultats, tant au niveau de
I'interprétation des symptdmes des maladies, que des traitements proposés ensuite. En effet,
des études portées sur certaines pathologies (maladies auto-immunes, troubles
psychologiques, neuro-développementaux, maladies chroniques et certains cancers) ont
démontré des différences entre les sexes aux niveaux de l'incidence, de la prévalence, des
symptdémes, de I'évolution, et de la gravité, et ont ainsi prouvé que les maladies ne
s'exprimaient parfois pas de la méme maniere pour les femmes et pour les hommes (Vidal
et Salle, 2017). Pourtant, pendant longtemps, et encore aujourd’hui dans une moindre
mesure, I'homme, ou le méle lorsque les études ont lieu sur des animaux, est souvent sur-
représenté dans les études, car il semble étre considéré comme la norme en matiére de
médecine, comme le « référentiel neutre » en opposition a la femme qui serait le «
manquement a la norme » (Salle et Vidal, 2017). Selon Vidal (2019), cette sous-
représentation des femmes dans le domaine médical serait un héritage historique. Pour Liu
et DiPietro Mager (2016), les études sont pour la plupart réalisées sur une majorité
d’hommes, caucasiens, qui deviennent alors la norme de référence, suite a quoi les résultats

des recherches sont étendus aux femmes.
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Cela entraine malheureusement des répercussions sur les diagnostics, comme l'ont
démontré les autrices Vidal et Salle (2017) dans le cadre de 1’ostéoporose et des troubles
mentaux, plus largement diagnostiqués chez les femmes, et de I’infarctus du myocarde et de
I’autisme, généralement reconnus comme des troubles concernant davantage les hommes,
car on connait souvent mal I'expression des maladies en fonction des deux sexes. Ces
inégalités entre les femmes et les hommes au sein de la recherche sont également observées
dans le domaine de l'autisme. La répartition des sexes dans les échantillons des outils de
diagnostic en est une illustration : 75% de gargons dans le CARS ; 117 hommes pour 17
femmes dans un module de I'ADOS-2, 14 hommes pour deux femmes dans un second
module de 'ADOS-2 (Le Viavant, 2019). Il convient donc de reconnaitre que la référence a
la norme masculine intervient probablement dans certaines erreurs ou errances

diagnostiques.

Selon la loi numéro 2005-102 pour I'égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées, « Constitue un handicap [...] toute limitation
d'activite ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par
une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou
d'un trouble de santé invalidant ». Or, les femmes porteuses de TSA SDI sont des personnes
handicapées , ce qui, ajouté a leur place de femme, les place dans une situation de double
discrimination (Brasseur, 2021). Margaret Lloyd ajoute que « les femmes handicapées ont
été prises entre, d'un cété, une analyse et un mouvement dans lesquels elles étaient
invisibilisées en tant que femmes, et d'un autre un mouvement dans lequel leur handicap a
été ignoré ou subsumé » (Lloyd, 2001). Pour Rudy Simone (2013), « les femmes Asperger
constituent une subculture® ». Ceci refléte bien cette sous-représentation a laquelle sont

sujettes les femmes handicapées, et en I'occurrence ici les femmes porteuses de TSA SDI.

Pour mieux comprendre le fait que les femmes soient sous-représentées dans le
domaine de Dl’autisme, nous pouvons mettre en lien ces données avec la notion de
représentation sociale, que Jodelet (2003) définit comme des « systémes d’interprétation
régissant notre relation au monde et aux autres qui orientent et organisent les conduites et

les communications sociales ». Selon Paugam (2018), c'est a partir de nos représentations

3 Subculture : « Culture d’un groupe pergue comme distincte de celle de la société, en raison de la
différence de certaines de ses valeurs, croyances et coutumes », (Atkinson, 2015, p.343)

25



sociales que les stéréotypes et les préjugés apparaissent. Or, les représentations sociales
concernant le TSA ne semblent pas toujours conformes a la réalité, tant au niveau de
I'entourage des patients que des soignants (Thellier, 2020 ; Le Viavant, 2019 ; Dachez,
2016). Ceci pourrait contribuer a la sous-représentation des filles porteuses de TSA SDI et

a la méconnaissance de la manifestation de leur trouble.

Sur les réseaux sociaux, on trouve actuellement beaucoup de témoignages de
personnes handicapées, dont beaucoup de femmes porteuses de TSA SDI, dénoncant le
validisme de la société. En effet, certains théoriciens en santé, et d'autres personnes moins
expertes dans le domaine, qui sont généralement non porteuses de handicap, ont tendance a
« rendre invisibles les expériences des personnes en situation de handicap » (Brasseur,
2021). Or, les femmes porteuses de TSA SDI se situent d'une part entre la norme d'une
masculinité induite (sous-représentation dans la recherche scientifique) et d'autre part dans
la norme du handicap « visible » , puisque nous avons vu que leur symptomatologie passait
souvent inapercue car non conforme aux symptémes masculins, et nous verrons plus tard
que celle-ci est souvent masquée pour répondre aux attentes genrées de la société (Le
Viavant, 2019). Le fait de sous-estimer I'expertise des personnes handicapées en parlant a
leur place de leur vécu, alors qu'elles en sont les premieres concernées, pourrait contribuer

aux biais rencontrés dans les études, et a la construction de représentations sociales erronées.

Les soignants aussi peuvent adopter des comportements influenceés par leurs
représentations sociales liées au genre, et ceci pourra étre déterminant dans la prise en charge
des patients. Selon Vidal (2019), « I’infarctus du myocarde est sous-diagnostiqué chez les
femmes, car considéré a tort comme une maladie d’hommes stressés au travail. Une femme
qui se plaint de douleurs dans la poitrine se verra plus souvent prescrire des anxiolytiques,
tandis qu’un homme sera dirigé vers un cardiologue ». Elle donne I'exemple inverse de
I'ostéoporose, beaucoup plus vite diagnostiquée chez les femmes car assimilée a la
ménopause, alors qu'un tiers des fractures de la hanche des hommes sont dues a
l'ostéoporose. Il en va de méme pour la santé mentale, puisque 1’autrice rapporte que pour
beaucoup, la dépression est plus frequente chez les femmes car elle est associée a des
symptoémes classiques comme la fatigue, l'anxiété, ou les troubles du sommeil. Néanmoins,
au regard de signes dits « alternatifs » comme I'alcool, I'agressivité ou les comportements a
risques, il y a autant d'hommes que de femmes en dépression (Vidal, 2019). Ainsi,
I'expression des symptomes et les diagnostics sont biaisés par les steréotypes liés aux genres
et les normes sociales (Salle et Vidal, 2017). Selon Klinge (2010), on explique souvent les
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symptémes des femmes par des causes psychologiques contrairement aux hommes pour qui
on les justifie plutét par la biologie. Cela fait écho aux propos de Laplantine qui explique
que les représentations de la maladie peuvent étre influencées par 1’appartenance
socioculturelle des individus dont il est question (Laplantine, 1989). L anthropologue fait
¢galement la distinction entre le modele biomédical et le modele psychologique lorsqu’il
parle des représentations de la maladie. Le premier s’appuie sur la méthode expérimentale,
en s’intéressant aux spécificités (symptomatologiques, €tiologiques et thérapeutiques) dans
le but de faire disparaitre les symptomes. A 1’inverse, le second modele présente la maladie
non pas avec des facteurs environnementaux ou physiologiques, mais comme étant inhérente

a I’individu lui-méme, dont la personnalité entraine la maladie (Laplantine, 1989).

Un autre exemple illustrant I'impact des représentations sociales dans le soin est celui
du syndrome méditerranéen. Selon Dergham et Charles (2021), ce syndrome, non officiel
mais trés répandu dans le milieu médical, est employé pour décrire les patients d'origine
nord-africaine, soi-disant connus pour exagérer leurs symptémes pour obtenir des calmants.
Il s'agit en fait d'un raccourci discriminant que beaucoup de soignants connaissent, voire
mobilisent. Il a d'ailleurs été prouve qu'une telle qualification concernant ces patients pouvait
avoir un impact sur la qualité de la prise en charge qui suivait (Dergham et Charles, 2021).
Madan et al. (2001) ont également prouvé que les stéréotypes liés a 1’age pouvaient
influencer les prises de décision d’étudiants en médecine quant au traitement du cancer du
sein. En effet, dans cette étude, bien que seul I’age différe entre les patientes, les étudiants
recommandent la reconstruction mammaire pour 95% des sujets ayant moins de 31 ans,
contre 65% pour les sujets ayant plus de 59 ans. Selon Adam et al. (2013), seuls les
stéréotypes liés a 1’age peuvent expliquer cette différence d’intervention, car « un sein en

moins aprés 59 ans, et alors ? » (Adam et al., 2013).

Ainsi, ces représentations sociales concernant le genre participent a la maniére dont

les symptdmes du trouble autistique seront interprétés, selon le sexe de la personne dont il
s'agit. Une étude a démontré que la timidité et I'nypersensibilité pouvaient ne pas étre
associees a l'autisme quand elles se manifestaient chez des femmes, car ce sont des
caractéristiques déja associées aux femmes en général (Skuse et al., 2004). De méme, avec
un déficit social équivalent, une fille pourra étre qualifiée de timide quand un gargon sera
estimé insensible. Ces interprétations différentes selon le sexe pourront ainsi prendre part au
biais diagnostique (Giarelli et al., 2010 ; Lai et al., 2011 ; Worley et Matson, 2011). De fait,
les professionnels de santé peuvent avoir certaines représentations erronées concernant
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l'autisme. Le manque de temps consacré au trouble dans leur formation n‘arrange en rien
I'évolution des connaissances (Dachez, 2016). L'existence de représentations erronées au
sujet du TSA, et plus particulierement du TSA SDI pourraient ainsi expliquer pourquoi
certains professionnels de santé passent au travers de signes importants de traits autistiques,
ou remettent méme parfois en question le diagnostic d'autisme déja posé, comme ce fut le
cas pour Alexandra Reynaud lorsqu'elle fit part de son diagnostic de Syndrome d'Asperger

a son médecin traitant (Reynaud, 2017).

Enfin, la société dans son ensemble est sujette aux représentations inexactes de
l'autisme, puisque les médias sont les premiers a ne montrer qu'une partie du spectre. En
effet, selon Le Viavant (2019), la plupart des représentations du TSA que l'on apercoit
notamment a la télévision sont des cas situés aux extrémités du spectre autistique. L’exemple

le plus célébre est celui de Rain Man (Draaisma, 2009, 2014).

Ainsi, aprées avoir observé dans quelle mesure les biais de genre pouvaient avoir un
impact sur les représentations du TSA, il convient désormais de s’intéresser a I’impact du

genre sur la socialisation des filles porteuses d’un TSA SDI.

2.2.3.  Socialisation des filles TSA SDI : pression normative externe et

interne

2.2.3.1.  Socialisation genrée
Selon Paugam (2010), « la socialisation désigne les mécanismes de transmission de
la culture ainsi que la maniére dont les individus recoivent cette transmission et intériorisent
les valeurs, les normes et les roles qui régissent le fonctionnement de la vie sociale ». On
distingue généralement la socialisation primaire, qui renvoie aux différents environnements
dans lesquels I’enfant se construit au cours de son développement (famille et école
principalement) de la socialisation secondaire, faisant plutdt référence aux différents groupes

auxquels le sujet appartient (activité, travail, association) (Paugam, 2010).

Les normes sociales sont étroitement lies aux représentations sociales définies
précédemment, puisqu'on juge ce qui est bon ou mauvais selon les représentations que l'on
a des choses. Pour Durkheim, l'individu intégre inconsciemment des normes sociales au

cours de sa socialisation, celles-ci venant influencer ce qu'il considérera par la suite comme
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étant normal ou non (Durkheim, 1922). Lorsqu'on s'éloigne de cette norme, on peut étre
stigmatisé. En effet, un stigmate est un élément social, corporel ou non, qui est défini par
I'autre comme un écart a la norme, et donc comme quelque chose de dévalorisant (Goffman,
1975). Pour Goffman, il existe trois types de stigmates : le stigmate propre aux différences
physiques (handicap physique, obésité, calvitie par exemple), le stigmate existant en raison
de différences de « caractére » (addiction, maladie psychiatrique, orientation sexuelle autre
que I’hétérosexualité, etc.), et enfin, le stigmate qualifié de « tribal », renvoyant aux

différences causées par 1’origine ethnique, religieuse, ou idéologique (Atkinson, 2015).

Les filles porteuses de TSA SDI doivent faire face, au cours de leur socialisation, a
deux types de pressions normatives. D'une part, la pression normative externe, qui vient des
attentes genrées auxquelles elles doivent faire face durant leur socialisation primaire,
puisque, selon Goldman (2013), « le processus de socialisation commence & la naissance et
differe selon le sexe. Une meére s'occupe des émotions de son bebé garcon ou fille
difféeremment et ses réponses sont modelées par le sexe du bébé ». D'autre part, ces petites
filles qui se sentent différentes vont devoir faire face a une pression normative interne, en
voulant réduire la stigmatisation dont elles souffrent pour leurs différences. C'est dans ce but
qu'elles vont prendre soin d'analyser, apprendre et reproduire les comportements de leurs

pairs pour se rapprocher de la norme attendue (Thellier, 2020).

Ainsi, avant méme qu'il soit question de suspicion d'autisme, les jeunes enfants
expérimentent la socialisation différemment selon leur sexe de naissance, car ne naissant pas
en étant identifiés comme autistes, leurs parents vont commencer a les élever comme un petit
garcon ou une petite fille neuro-typique, au moins jusqu'au repérage de signes, et I'entourage
de I'enfant aura des attentes en fonction de son sexe (Simone, 2013). Par ailleurs, si le
diagnostic de TSA a lieu tardivement, les données rétrospectives fournies par les parents au
sujet de leur enfant pourront étre influencées par le biais de genre vis-a-vis de la

socialisation, ce qui pourra une fois de plus désavantager les femmes (Wilson et al., 2016).

Cette pression normative externe semble pouvoir expliquer le fait que de plus en plus
d'études relevent de vraies différences entre les hommes et les femmes dans l'autisme
(Mandy et Lai, 2017), et fassent méme 1’hypothese d’une expression phénotypique propre
aux femmes porteuses de TSA (Howe et al., 2015 ; Mandy et al., 2012 ; VVan Wijngarrden-
Cremers et al., 2014). Wilson et al. (2016) expliquent dans leur étude qu'on ne peut pas

affirmer que les femmes montrent moins de symptémes que les hommes, car ceux-ci sont
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peut-étre juste différents. Beaucoup d’auteurs ont observé moins de comportements
restreints et répétitifs chez les femmes porteuses de TSA que chez leurs homologues
masculins (Corbett et al., 2021 ; Frazier et al., 2014 ; Uljarevic et al., 2020). Cependant, cela
peut étre d0 aux tests étalonnés a partir des hommes (Wilson et al., 2016). En effet, les
centres d’intérét des filles porteuses de TSA sont moins extravagants et plus rapprochés de
ce qui est attendu socialement chez des filles, le caractere atypique étant donc plutot
I’intensité de I’intérét et leur expertise dans le domaine (Jordan et Calwell-Harris, 2012 ;
Lacroix et Cazalis, 2019). Par exemple, dans leur article Comment caractériser les femmes
autistes a [’dge adulte ?, Lacroix et Cazalis (2019) expliquent que souvent, les intéréts
spécifiques observés chez les femmes sont I’art, la littérature ou bien les animaux. Ces
¢léments peuvent fréquemment tre observés comme sources d’intérét chez les femmes en
général. Or, ce qui peut distinguer I’intérét spécifique d’une simple passion est le niveau
d’expertise, la place que prend I’intérét dans la vie de la personne ou encore la spécificité de
I’intérét (les chercheuses donnent I’exemple d’un intérét pour la génétique des robes des

chevaux) (Lacroix et Cazalis, 2019).

En outre, les déficits en interactions sociales et communication atteignent également
moins les femmes porteuses de TSA (Attwood, 2019 ; Halladay et al., 2015 ; Hiller et al.,
2016 ; Laietal., 2011 ; Wilson et al., 2016). Plus expressives dans leurs mimiques, gestuelle
(Simone, 2013), émotions et voix (Corbett et al., 2021 ; Head et al., 2014 ; Simone, 2013),
les femmes porteuses de TSA sont plus enclines aux interactions sociales, et plus a 1’aise
dans leurs relations (Gould et Ashton-Smith, 2011 ; Sedgewick et al., 2016). Elles peuvent
dailleurs faire illusion et paraitre compétentes, ce qui tient en fait de leur apprentissage et
de Il'imitation a laguelle elles ont recours pour échapper a la stigmatisation (Attwood et
Grandin, 2006 ; Simone, 2013). L'évolution des performances féminines au cours du temps
indique une capacité accrue a comprendre les relations sociales, comme le suggérent les
auteurs Rynkiewicz et Lucka (2018). Les troubles associés pourraient également étre
différents selon les sexes. Leur nature et leur intensité peuvent possiblement influencer la
pose ou non de diagnostic, ainsi que les poses de mauvais diagnostics en premiére intention,
ceci arrivant malheureusement a beaucoup de femmes porteuses de TSA (Hartley et Sikora,
2009). Selon Rynkiewicz et Lucka (2018), les femmes autistes ont un taux plus important
d'affections comorbides de type anxiété, tics, dépression ou troubles des comportements
alimentaires. Les surcharges émotionnelles ou sensorielles dont souffrent les femmes ayant

un SA peuvent les amener a s'effondrer émotionnellement. Cela se manifeste par des crises
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de colére ou de larmes. Ces réactions s'opposent a celles des hommes porteurs d’un SA, qui,
bien que pouvant étre tres anxieux, ne pleurent généralement pas (Simone, 2013). L'autisme
pourrait également s'exprimer d'une maniere plus subtile chez les femmes (Dworzynski et
al. 2012 ; Rynkiewicz et al., 2019). Les femmes porteuses de TSA sans déficience
intellectuelle manifestent davantage de comportements d'intériorisation, comme Il'anxiété ou
la dépression, que les hommes (Kreiser et White, 2014). Ainsi, toutes ces données nous
amenent a prendre conscience qu’actuellement, pour qu'une femme soit diagnostiquée avec
un TSA, il faut qu'elle ait des symptomes saillants et/ou intenses (Constantino et Charman,
2012). Avec des niveaux semblables de traits autistiques, les filles ont beaucoup moins de
probabilités d'étre diagnostiquées que les garcons, sauf si les traits autistiques de celles-ci
sont aggravés par des deficits cognitifs et comportementaux (Constantino et Charman,
2012). Selon Wilson et al. (2016), un individu ayant des symptdmes modérés mais touchant
tous les domaines sera plus facilement diagnostiqué puisqu'il représente le profil-type
masculin. A l'inverse, une personne qui a des symptémes aigus dans un seul des deux
domaines de la dyade symptomatique (DSM-5, APA, 2013) peut ne pas étre diagnostiquee.
Ce dernier profil correspond peut-étre au profil-type féminin selon 1’autrice. Ces résultats
prouvent combien les outils d'évaluation actuels peuvent entrainer des erreurs de diagnostic
(Wilson et al., 2016), et remettent en question la pertinence de la classification du DSM-5
(Rynkiewicz et al., 2019).

2.2.3.2.  Mise en place de stratégies

Une autre raison pouvant expliquer la différence de diagnostic de TSA entre les
hommes et les femmes est le recours a des stratégies de camouflage des symptémes,
davantage utilisées par les femmes (Dworzynski et al., 2012 ; Gould et Ashton-Smith, 2011
; Lai et al., 2017). Selon Simone (2013), ce besoin de masquage pourrait exister en réponse
aux attentes plus élevées qu'on a en général envers les femmes, en termes de compétences
sociales. Paugam (2010) explique que « toute personne qui ne correspond pas a ce qu'on
attend d'une personne considérée comme “normale” est susceptible d'étre stigmatisée ».
Comme nous I’avons évoqué précédemment, les femmes porteuses de TSA SDI peuvent
ressentir cette pression normative interne du fait de leurs différences, d'ou le recours aux
stratégies de compensation et de camouflage pour éviter d’étre 1’objet de stigmatisations
(Hull et al., 2017).
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Selon Goffman, les personnes souffrant de stigmatisation emploient des stratégies de
« gestion de I’impression », mises en place afin de pouvoir éviter la stigmatisation en
affichant aux autres une version optimale de soi. Ces stratégies sont la « dissimulation » (fait
de masquer les éléments pouvant étre source de stigmatisation), la « révélation » (fait
d’assumer ses traits pouvant étre sources de stigmatisation, comme une revendication), ou
la recherche de soutien auprés de groupes sociaux spécifiques, tels que les « semblables »,
les « avisés », ou I’entourage proche (Atkinson, 2015) pour montrer aux autres « une version

de soi la meilleure possible afin d’éviter la mise a 1’écart » (Atkinson, 2015).

Les personnes porteuses de TSA SDI ont souvent tendance a fournir des efforts pour
ne pas faire apparaitre leurs traits autistiques dans les situations sociales (Dachez, 2016). On
parle alors de camouflage social. En parallele, Lazarus et Folkman (1984) parlent de coping,
qu'ils définissent comme « l'ensemble des efforts cognitifs et comportementaux,
constamment changeants, (déployés) pour gérer des exigences spécifiques internes et/ou
externes qui sont évaluées (par la personne) comme consommant ou excédant ses ressources
». Selon Julie Dachez (2016), il semblerait que les personnes porteuses de TSA SDI aient
recours a des stratégies de coping lorsqu'elles sont au sein d'un environnement social
complexe. Ainsi, dans une étude aupres de 31 adultes porteurs de TSA SDI, la psychologue
a repéré huit stratégies de coping : les intéréts spécifiques, le militantisme, le diagnostic, la
recherche d’un soutien auprés d’amis atypiques, la recherche d’un soutien auprés des

animaux, la normalisation, I’intellectualisation et I’humour (Dachez, 2016).

L'étude de Wilson et al. (2016), portant sur des adultes venus en clinique dans
I'optique de recevoir un diagnostic de TSA, avait montré davantage d'hommes dans la
catégorie « TSA complet », tandis que les femmes étaient majoritairement réparties dans la
catégorie « TSA partiel ». Les auteurs s'étaient ainsi demandé si les femmes, a défaut d'avoir
moins de symptdmes, n'étaient pas juste moins repérées. lls avaient donc émis I'hypothése
du masquage de certaines de leurs difficultés (Wilson et al., 2016), qui a effectivement pu
étre confirmée dans plusieurs études (Lai et al., 2017 ; Dworzynski et al., 2012 ; Gould et
Ashton-Smith, 2011 ; Hull et al., 2020). Par ailleurs, des auteurs ont observé, sur la base de
I'ADOS-2, une plus grande utilisation des gestes chez les filles que chez les garcons. Cela
pourrait, selon eux, faire partie des stratégies de camouflage social (Rynkiewicz et al., 2016).
En outre, dés I'adolescence, il semblerait que les femmes fournissent davantage d'efforts que
les hommes pour faire face a leurs difficultés, et ceci pourrait étre possible grace a leur plus
grande motivation sociale et a une plus grande conscience de leurs particularités
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(Rynkiewicz et Lucka, 2018). Selon Simone (2013), ce besoin de masquage est donc a mettre
en lien avec la pression normative externe évoquée antérieurement, du fait des meilleures
compétences sociales généralement observées chez les femmes (Simone, 2013). Cette
stratégie de camouflage et d'imitation, a dominance féminine, pourrait contribuer a la
difficulté de repérage du trouble autistique chez les femmes (Attwood, 2018 ; Rynkiewicz
etal., 2019).

Selon Lehnhardt et al. (2016), les meilleures compétences des femmes porteuses de
TSA au niveau de la vitesse de traitement et des fonctions exécutives pourraient étre le signe
d'une utilisation de stratégies permettant de camoufler leurs symptémes autistiques. L'une
des stratégies qu'elles utilisent pourrait étre le fait de repérer leurs différences par rapport
aux autres, les cacher, et imiter leurs pairs, au niveau du discours, de la gestuelle, ou encore
de la maniére de s'habiller, tout en mémorisant les comportements sociaux valorisants pour
pouvoir les reproduire sur le long terme (Gould et Ashton-Smith, 2011 ; Tierney etal., 2016).
Cela pourrait expliquer le fait que les difficultés sociales rencontrées par les femmes ayant
un TSA passent souvent inapercues (Dean et al., 2017). En effet, méme dans le cadre de
I'évaluation, les femmes ayant un TSA, et les femmes porteuses d’'un SA notamment,
semblent aptes a entretenir une discussion, montrant méme des affects et des gestes adaptés,
et font donc souvent illusion (Attwood, 2018). Pourtant, on s'apercoit en fait qu'il s'agit
d'apprentissage plut6t que d'intuition, et que cela démarre dés I'entrée a I'école (Attwood,
2018). L'une des stratégies de camouflage citée par Attwood (2018) est I'évitement de
situations problématiques, comme par exemple le fait de décliner les propositions de jeu tant
que le script social n'est pas jugé suffisamment observé et intégré par la personne. Une autre
stratégie peut étre I'utilisation du « comportement irréprochable et poli » pour ne pas attirer

I'attention, que ce soit de la part des camarades comme des enseignants (Attwood, 2018).

Le mémoire de Margot Thellier (2020), qui traitait de la socialisation des femmes
porteuses de TSA SDI pour tenter de comprendre leur diagnostic tardif, a mis en lumiére a
quel point les femmes interrogées tentaient de correspondre a ce qui était attendu d'une fille
de leur age (au niveau des jeux, des centres d'intérét, de la réussite scolaire). Lorsqu'elles
s'éloignaient de la norme, on pouvait les qualifier d'originales, d'insolentes, de bizarres, mais
leurs comportements ne faisaient jamais penser a des traits autistiques. Leur réussite scolaire,
leur intérét apparent pour leurs pairs, leurs comportements plaqués ou encore leurs centres
d'intérét socialement acceptables et valorisants faisaient illusion. Pourtant, avec du recul,
I'étudiante a pu mettre en lien beaucoup des faits racontes a des signes autistiques reconnus
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dans les manuels de diagnostic. Or, tous les efforts des petites filles pour rendre invisibles
leurs particularités par I'imitation et le camouflage, afin d'éviter la stigmatisation, ont
contribué au diagnostic tardif. Ces stratégies ont pu se perfectionner quand les filles ont
grandi. Pour Alexandra Reynaud, les femmes porteuses de TSA SDI doivent se suradapter
car elles ont une pression supplémentaire en tant que femmes. Selon I’autrice, ce qui sera
accepté venant d'un homme ne le sera pas forcément venant d'une femme, notamment au
niveau des interactions sociales (Reynaud, 2017). Simone (2013) parle a ce sujet de «
culpabilité intériorisée » par les femmes porteuses de TSA SDI, quand Cage et Troxell-
Whitman (2019) invoquent les concernant une prépondérance des raisons « conventionnelles

» d’avoir recours au camouflage.

2.2.3.3.  Conséquences

Si ce camouflage social peut faire illusion, il a cependant un codt. En effet, selon
Nichols (2009), cela peut étre épuisant et désorientant pour les femmes porteuses de TSA de
dissimuler constamment leurs difficultés sociales et sensorielles. Cela peut méme étre
colteux au point de provoquer davantage d'anxiété (Livingston et al., 2019). De plus, comme
nous l'avons dit précédemment, ces stratégies peuvent conduire a un diagnostic erroné. En
effet, les filles porteuses de TSA sont plus facilement amenées a étre diagnostiquées avec un
trouble internalisé, tel que lI'anxiété ou un trouble du comportement alimentaire (Hambrook
et al., 2008). A l'inverse, c'est quand elles ne peuvent pas camoufler leurs difficultés et
qu'elles ont des symptdmes trés visibles, tels que des difficultés de toilette ou de

tempérament, qu'elles seront plus rapidement diagnostiquées (Petrou et al., 2018).

Ainsi, les tests, étant étalonnés sur un phénotype autistique masculin, ne peuvent
permettre de repérer la présentation autistique propre aux femmes qui est plus a méme de
compenser, camoufler, et donc tromper les examinateurs (Rynkiewicz et al., 2019). C’est
que les attentes sociales propres aux deux sexes induisent un camouflage des symptomes
plus important chez les femmes ayant un TSA. Cela entraine fortement le sous-diagnostic,

et par conséquent, une moins grande capacité a soutenir les femmes porteuses de TSA.

Il semble donc primordial d'avoir conscience de cette inégalité des sexes face a la
santé (Vidal et Salle, 2017), et la prise en compte de tous ces biais précédemment énonceés
pourrait permettre d'aborder avec plus de précision la différence entre les hommes et les

femmes dans le domaine du TSA, et plus particulierement du TSA SDI. Cela pourrait
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contribuer a la mise en ceuvre d’une formation plus ajustée pour les professionnels de santé
et les étudiants, comme le suggérait Vidal en 2019. Au vu de la vulnérabilité dans laquelle
peuvent se trouver les femmes porteuses d’un TSA SDI (harcélement, victimisation, anxiété,
burn-out, abus sexuels, mises en danger), I'urgence d'un meilleur diagnostic pour ensuite
offrir une meilleure prise en soin semble tout a fait avérée (Dachez, 2016 ; Schroeder et al.,
2014 ; Sreckovic et al., 2014 ; Thellier, 2020). Pour Vidal (2019), « la prise en compte des
discriminations liées au genre est un levier indispensable pour réduire les inégalités de santé
entre les sexes et répondre plus adéquatement aux spécificités de santé des femmes. ». En
tenant compte de nos propos antérieurs au sujet de la vision binaire de notre étude, il serait
¢galement nécessaire de s’intéresser plus spécifiquement aux personnes non binaires, ce que

nous n’avons pas eu la possibilité de faire dans cette étude.

3. Problématique et hypothése

Le sous-diagnostic des femmes porteuses de TSA souléve de plus en plus de
questionnements dans la recherche, comme nous avons pu le voir précédemment. Tandis
que la Haute Autorité de Santé appelle a plus de vigilance dans les diagnostics des filles
potentiellement porteuses de TSA, et que les témoignages de femmes concernées par ce
retard de diagnostic et ces inégalités en santé gagnent en visibilité dans les livres, bandes-
dessinées, ou sur les réseaux sociaux, il parait pertinent de vouloir mieux comprendre
comment l'autisme se manifeste chez les femmes ayant un TSA SDI. Cela permettrait de
repérer les signes plus précocement, et d'améliorer notre prise en charge de ce public «
invisible ». Par ailleurs, la santé (et plus particulierement les données concernant l'autisme)
étant impactée par certaines représentations sociales, normes, et par certains biais (de genre
notamment), il estimportant d'élargir les recherches majoritairement biologiques et cliniques
au champ psychosocial. Des étudiantes en orthophonie a Lyon ont commencé ce travail
passionnant, en traitant les sujets suivants : « De I’apport de la sociologie du genre dans la
recherche sur I’autisme : le cas du diagnostic des femmes porteuses de Troubles du Spectre
Autistique sans déficience intellectuelle » (Le Viavant Mathilde, 2019), « La place du genre
dans la socialisation primaire des femmes porteuses d’un Trouble du Spectre de I’ Autisme
sans déficience intellectuelle : impact sur le diagnostic tardif » (Thellier Margot, 2020) et «
Effet du genre dans le diagnostic tardif des femmes porteuses d’un Trouble du Spectre de

I’ Autisme sans déficience intellectuelle : role et Iégitimité du discours maternel » (Bellanger
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Camille, 2021). C'est donc dans la continuité de ces approches qu'il conviendrait de

s'intéresser aux différences entre les hommes et femmes porteurs de TSA SDI.

Au regard de la sociologie du genre, de la santé et du handicap, nous nous sommes
d’abord demandé si le diagnostic tardif voire absent des femmes porteuses de TSA SDI
associée, et le nombre de diagnostics erronés posés avant celui de TSA (trouble anxieux,
TDAV/H, troubles du comportement alimentaire...) pouvait s'expliquer par une expression

phénotypique de I'autisme propre aux femmes.

Cependant, en tenant compte de la théorie ancrée (grounded theory), que Lebaron
définit comme « une démarche de recherche qui pose le caractére premier des observations
de terrain et considere que la théorie doit émerger progressivement de celles-ci, plutét que
reposer sur une série d’hypotheses abstraites ou de modeles rigides. Il s’agit donc d’une
conception inductiviste de la théorisation dans les sciences sociales » (Lebaron, 2014, p.

204), notre réflexion a évolué au fur et a mesure de notre expérience sur le terrain.

Ainsi, en tenant compte toutefois des explications biologiques, serait-il possible que
les normes de masculinité et de biologie, les représentations androcentrées en matiére
d'autisme, et les pressions normatives auxquelles sont soumises les femmes porteuses de
TSA SDI durant leur socialisation fagonnent différemment les représentations et les
comportements des personnes ayant un TSA SDI selon le genre qu’on leur attribue a la

naissance ?

Nous émettons donc I'nypothése de I'existence de différences entre les femmes et les

hommes ayant un TSA SDI, au niveau de leurs représentations et de leurs comportements.
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MATERIEL ET METHODES
1. Population

Afin de répondre a notre problématique, notre étude est composée d’un échantillon
de 18 sujets répartis en deux groupes : un groupe de huit femmes adultes porteuses de
Trouble du Spectre de 1’ Autisme sans Déficience Intellectuelle ayant de 18 a 59 ans (m =
31,8), et un groupe de neuf hommes adultes porteurs de TSA SDI ayant de 20 a 50 ans (m =
31,2), le but des entretiens étant de comparer les récits de vie de nos deux groupes, afin d’en
observer les différences. Nous avons également interviewé un homme transgenre, qui a été
considéré comme étant du genre féminin par son entourage et la société pendant son enfance,
et qui a donc vécu une socialisation primaire de fille. Nous en avons tenu compte lors de
notre analyse.

Notre recrutement de population a principalement été effectué par 1’usage des
réseaux sociaux en contactant des groupes de personnes autistes ou d’orthophonistes
spécialisés dans le domaine de 1’autisme. Nous avons également fait appel a I’AFFA
(Association Francophone de Femmes Autistes), et a 'UDSAA (Unité de Diagnostic et de
Soins de I’Autisme a 1I’Age Adulte) de Montpellier, ainsi qu’a des connaissances
orthophonistes susceptibles de connaitre des personnes intéressées par notre étude. Nous
tenons a préciser que sur notre plaquette de recrutement de population, le titre du mémoire
ainsi que l’objectif de recherche avaient ét¢é modifiés (« FEtude de I'expression
symptomatologique du Trouble du Spectre Autistique (TSA) sans Déficience Intellectuelle
(DI) chez les femmes et les hommes, au regard de la sociologie »), en vue de ne pas
influencer les réponses des participants. De méme, ayant été contactée par beaucoup de
femmes, nous avons fait le choix d’en sélectionner peu qui venaient de la part de I’AFFA,
car cette association milite pour un meilleur diagnostic des femmes porteuses d’un TSA, et
nous voulions limiter certains biais de recrutement. Enfin, nous avons choisi d’apparier au
maximum nos deux groupes par rapport a leur age, pour obtenir une comparaison la plus
significative possible et avoir des ages variés afin d’explorer une éventuelle évolution au fil

des générations.
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Tableau 2

A ge des participants
Sujet Age Sujet Age
F1 18 H1 20
FtM 20 H2 22
F3 22 H3 22
F4 24 H4 27
F5 29 HS5 28
F6 29 H6 29
F7 40 H7 39
F8 45 H8 4
F9 59 H9 50

2. Matériel : choix de I’entretien semi-directif

Notre étude a été réalisée par le biais d’entretiens semi-directifs. Ce format visait a
laisser le plus de liberté possible au sujet dans son discours, afin de découvrir son récit de
vie, avec ses propres mots et ressentis. « L’entretien [...] est né de la nécessité d’établir un
rapport suffisamment égalitaire entre I’enquéteur et I’enquété pour que ce dernier ne se sente
pas, comme dans un interrogatoire, contraint de donner des informations » (Blanchet et
Gotman, 2015, p. 7). Ainsi, notre approche avait pour but de ne pas faire ressentir aux
participants ce rapport de domination qui peut souvent étre ressenti dans la relation soignant-
soigné, du fait de I’inégalité des connaissances objectives dans le domaine concerné
(Cicourel, 2002, cité par Borelle, 2013). En effet, le patient étant le premier expert de son

trouble, 1l nous a semblé essentiel de lui laisser I’opportunité de partager son expérience en
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se sentant en confiance. Aussi, nous avons veillé a mener ces entretiens en pratiquant
I’écoute active, avec une posture de non-jugement, d’empathie et de bienveillance, en restant
aussi neutre que possible (Blanchet et Gotman, 2015). Face a la dimension tragique de
certains récits, nous avons parfois préféré insister sur ’empathie au détriment de la
neutralité, car cela nous semblait plus adapté a la situation, cela nous rapprochant davantage
de la méthode de I’entretien compréhensif du sociologue Jean-Claude Kaufmann, ou «
I’enquéteur s’engage activement dans les questions, pour provoquer I’engagement de

I’enquété » (Kaufmann, 2016, p. 19).

3. Procédure

A T’issue de notre premier échange avec les participants (par téléphone ou par mail),
une notice d’information leur a été adressée (Annexe I), pour leur faire part de notre objet
d’étude et des régles d’anonymat et de confidentialité, en veillant a ne pas donner trop
d’informations pour éviter d’influencer les réponses ultérieures. Une fois la notice lue et la
confirmation de I’envie de participer a notre étude formulée, nous fixions ensemble un
rendez-vous. Nous avons pris soin de privilégier des créneaux qui convenaient a chaque
participant pour qu’ils soient dans les conditions optimales pour 1’entretien. Au vu de la
distance géographique de nos participants, tous nos entretiens ont éeté réalisés en
visioconférence (avec Zoom, Whatsapp ou Discord selon leurs préférences). Seul un
entretien en visioconférence a été interrompu et poursuivi a 1’écrit (sur le chat de la
plateforme) pour permettre au participant d’étre plus a I’aise, car 1’utilisation de la vidéo le
mettait en incapacité de communiquer. Avant les entretiens, chaque participant signait un
formulaire de consentement éclairé (Annexe I1) nous autorisant a enregistrer la discussion
en format audio. Les entretiens ont duré entre 1 heure et 2h45.

Afin de mener de maniére fluide ces entretiens semi-dirigés, nous avions préparé une
grille d’entretien (Annexe III1) dans laquelle figuraient les thématiques que nous souhaitions
explorer. Comme I’indiquent Blanchet et Gotman (2015), ce guide permet de donner une
structure a notre discussion, mais ne doit pas diriger le discours. C’est pourquoi il est
important de bien connaitre cette grille et d’étre capable d’aborder les themes de maniére
aléatoire et fluide, en s’adaptant aux réponses de notre sujet et en rebondissant aux moments
opportuns. Nous avons ainsi utilisé les types de question, de reformulation et de relance
préconisés par la méthodologie de I’entretien sociologique (Blanchet et Gotman, 2017).

Avant notre premier entretien, nous avons réalisé un entretien test auprés d’une personne ne
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rentrant pas dans notre étude, afin d’affiner notre grille et notre posture. Enfin, la
problématique et les hypothéses de notre étude n’étaient pas communiquées aux participants
avant I’entretien, pour éviter a nouveau d’influencer leurs réponses, mais nous en discutions
volontiers a la fin de I’interview s’ils le souhaitaient.

Les principaux themes abordés au cours de nos entretiens étaient la socialisation
(primaire et secondaire), le diagnostic de TSA, les particularités autistiques, les stratégies

mises en place, et les représentations vis-a-vis de 1’autisme au féminin versus au masculin.

4. Analyse des données

La variable indépendante de notre étude est le groupe, dont les deux modalités sont
« homme » ou « femme ». Les variables dépendantes sont les réponses aux questions.

Tous les entretiens, enregistrés dans la modalité audio, ont été retranscrits
intégralement par écrit. Ensuite, les données ont été triées par themes dans des tableaux
d’analyse thématique. L’analyse statistique effectuée est une analyse qualitative des
entretiens, consistant en une analyse thématique ou il s’agit de repérer les themes communs
entre les différents entretiens. Ce traitement des données se déroule en 3 temps : tout d’abord,
I’analyse verticale permet de dégager les différents themes abordés dans chaque entretien. 11
faut donc dresser un tableau d’analyse thématique pour chaque entretien. Ensuite, une
analyse horizontale a été réalisée afin de comparer les discours relatifs aux mémes thémes.
Pour terminer, nous avons dégagé les themes principaux et secondaires issus de ces analyses.
Toutes les données ont été anonymisees.

Si nous nous référons aux critéres méthodologiques de Jean-Claude Kaufmann, nous
pouvons considérer nos données comme étant valides, puisqu’elles tendent a saturer dans
notre échantillon, c’est-a-dire que « les derniéres données recueillies n’apprennent plus rien

ou presque » (Kaufmann, 2016, p. 29).
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RESULTATS

A I’issue de ces 18 entretiens, nous avons constaté que, bien que la majorité de nos
participants aient été diagnostiqués a un age avancé, les femmes ont recu leur diagnostic de
TSA en moyenne quatre ans plus tard que les hommes (moyenne d’age de diagnostic de 25,7

ans pour les hommes contre 29,6 ans pour les femmes).

Figure 1

Histogramme représentant I’dge moyen et ’age moyen de diagnostic de nos groupes

En outre, face a la densité des données recueillies dans notre corpus, des choix ont
dd étre opérés afin de mener a bien notre analyse. Les particularités autistiques et les
stratégies mises en place par nos deux groupes ont été relevées au cours de nos entretiens,
mais celles-ci ne faisaient que confirmer les données déja observées dans la littérature, c’est
pourquoi il ne nous a pas paru pertinent d’en faire une nouvelle description ici.

Ainsi, au regard de notre approche sociologique, nous avons décidé d’axer notre
analyse réflexive sur les représentations sociales qu’avaient nos sujets vis-a-vis de leur
handicap et des différences d’expression symptomatologique entre les femmes et les
hommes. De plus, I’analyse verticale a mis en lumiére des différences entre nos deux groupes
au niveau de leurs parcours de vie. Nous avons donc orienté notre analyse horizontale sous

cet angle pour y apporter un éclairage sociologique.
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Nous avons donc organisé notre grille d’analyse thématique (Annexe IV) en nous
intéressant dans un premier temps aux eléments venant illustrer le fait que les participants
souffrent de 1’aspect invisible de leur handicap. Nous nous sommes ainsi intéressée aux
notions de légitimité et de culpabilité observées lorsque nous abordions leur diagnostic, au
manque de reconnaissance ressenti par les participants vis-a-vis de leurs particularités
autistiques, aux connaissances que les participants ont développées au sujet de I’autisme et
de leur propre fonctionnement, et, enfin, a leur besoin d’appartenir a une communauté et
d’avoir acces a plus de représentations auxquelles ils pourraient s’identifier.

Dans un second temps, nous avons fait le choix d’analyser le camouflage social,
connu pour étre davantage employé par les femmes autistes. Nous nous sommes donc
intéressée au besoin de masquage, a I’épuisement que celui-Ci pouvait entrainer (nous avons
notamment remarqué qu’au moins six femmes sur les neuf de notre échantillon avaient fait
un burn out, contre deux hommes sur neuf), et a la problématique de construction identitaire,
essentiellement mentionnée par notre groupe féminin.

Un troisieéme théme s’est dégagé lorsque nous avons remarqué que les parcours de
vie de nos participants et leur place dans la société étaient tres directement issus de leur
socialisation genrée. Nous avons ainsi observé leur rapport au « care », défini par Joan C.
Tronto (2009) comme la « sollicitude » et/ou le « soin », puisque nous avons notamment
remarqué que huit femmes sur neuf exercent des professions dans le soin ou I’enseignement,
contre un seul homme sur neuf qui est dans cette méme posture. Nous avons également
relevé la nature de leurs expériences amoureuses, et leur maniére de manifester leur
souffrance.

Pour finir, nous avons analysé la fagon dont chaque groupe se représentait les

différences d’expression symptomatologique de 1’autisme entre les femmes et les hommes.
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DISCUSSION

1. Handicap invisible
« Ca se voit pas », ou encore « C’est une vaste blague » sont des exemples de

réponses qu’on a données a F7 lorsqu’elle a annoncé son diagnostic d’autisme a son
entourage. Cette problématique de I’invisibilité du handicap est revenue dans plusieurs
témoignages. Or, pour Goffman, la visibilité du handicap est un facteur crucial dans la
construction de I’identité personnelle (Goffman, 1975). Il nous a donc paru intéressant
d’observer comment se manifestait ce processus d’invisibilisation et quelles en étaient les

conséquences, selon nos deux groupes d'études.

1.1.  Diagnostic : de la culpabilité intériorisee a la légitimité

La majorité des participants de notre échantillon a recu son diagnostic a I’age adulte
(huit femmes et cing hommes). Nous pouvons donc considérer que la plupart ont recu un
diagnostic tardif, et c’est pourquoi nous nous sommes intéressée a la maniére dont ils
I’avaient vécu.

Pour une grande part des sujets des deux groupes (sept femmes et cing hommes), le
diagnostic semble avoir mis du sens sur une souffrance installée depuis longtemps, et nous
retrouvons réguliérement les termes « soulagement », « libération », ou « délivrance » dans
leurs propos. Par exemple, F3 nous explique que le jour ou elle a compris qu’elle était
porteuse d’un TSA, elle a appelé son meilleur ami pour lui annoncer, en disant « Cay est, je
sais que je suis pas folle, je suis juste autiste », puis elle a ajouté, « déja rien que cette pensée,
ca changeait tout en fait ». F7 nous raconte également que c’était « comme si toutes les
pieces du puzzle avaient été remises a leur place ». De méme, H2 nous explique qu’il était «
content d’avoir un mot sur ce [qu’il avait] », et H8 dit du diagnostic que « ¢a a fait beaucoup
de clair ». En revanche, si quasiment toutes les femmes semblent associer le diagnostic a des
émotions a valence positive, c’est seulement dans le groupe masculin que nous pouvons
trouver de 'indifférence (« Non, pas de soulagement, je I’ai pris normal », H6) ou de
I’incompréhension (« J’étais méme surpris d’ailleurs », HS). Les propos de Laurent Mottron
permettent de mieux comprendre pourquoi la majorité des participants ont ressenti un
soulagement suite a la pose de leur diagnostic : « Le diagnostic de TED est nécessaire avant
tout parce que ce diagnostic donne a la personne atteinte la compréhension rétrospective de
ses particularités et un cadre de reférence pour les affronter. Pour les TEDSDI,
I’apprentissage du diagnostic est un acte thérapeutique, alors que les cliniciens francophones

y voient souvent un acte “stigmatisant” » (Mottron, 2004, p. 31).
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Le theme de la légitimité acquise grace au diagnostic est apparu dans le discours de
quatre personnes ayant vécu une socialisation de femme (« Ca m'a énormément aidée a
Iégitimer, effectivement, tout ce que je pouvais ressentir », F4 ; « Maintenant que j'ai mon
diag, je me dis qu'en fait, ma fagon de penser, ma facon de fonctionner est tout autant
légitime que celle des autres », F8 ; « Parce que y a une explication. Et que c'est pas juste un
caprice ou autre », FtM), tandis qu’aucun homme n’en a parlé. Cela nous a amenée a faire
le lien avec la culpabilité qu’avaient intériorisée plusieurs de nos participantes avant la pose
du diagnostic (« Ca m’a enlevé un poids de culpabilité énorme, ce diagnostic », F5 ; « C'est
pas que je suis caractérielle, ou que je suis inadaptée, ou que je monte dans les tours, ou que
je suis intolérante, ou que je suis psychorigide, c'est qu'en fait, je suis différente », F8), quand
un seul homme semble en avoir ressenti (« Ce qui était vraiment dur a vivre, c'était d'avoir
un sentiment d'étre le chieur, I’emmerdeur, celui qui pose des problémes ou y en a pas, ou
qui crée des difficultés alors qu’il ne devrait pas y en avoir, ou des trucs comme ¢a, d’étre...
Je pense que le soulagement, c'était un peu de passer du chieur au mec... Juste qui a des
besoins différents », H7). Cette culpabilite, plus prégnante dans le groupe féminin, pourrait
s’expliquer par le fait que des leur socialisation, les petites filles ressentent plus d’attentes
que les garcons, au niveau de leurs compétences sociales notamment (Simone, 2013). Ainsi,
le fait de ne pas avoir d’explication pendant longtemps concernant leurs différences, et de
ne pas reussir a se conformer aux attentes, pourrait les amener a penser que le probleme vient
d’elles et a ressentir davantage de pression, majorant ainsi leur culpabilité. Les propos de F9
illustrent d’ailleurs trés bien cela : « Parce que j’étais en culpabilité permanente, de ne pas
étre adéquate ». Marie Buscatto, dans son ouvrage Sociologies du genre (2019), aborde le
concept de « dispositions genrées », relativement en lien avec cette idée d’attentes genrées
pouvant impacter les ressentis des participantes de notre étude si elles estiment ne pas y étre
conformes : « Les qualités “féminines” mises au centre de cet apprentissage de la féminité
sont ainsi la capacité a échanger, a partager, et parfois aussi a s’effacer au profit du groupe,
la forte prégnance du désir de plaire et de séduire et, enfin, la capacité a faire le lien en
prenant soin des autres. Ainsi sous I’influence croisée de multiples instances de socialisation
— familles, école, loisirs, jouets, médias ou pairs — les jeunes filles fagonnent
progressivement des corps, des pratiques et des gotits “féminins” exprimant la séduction, la
grace, la modestie, le souci d’autrui, le sens relationnel ou la douceur » (Buscatto, 2019, p.
37).

Nous pouvons d’ailleurs noter que certaines femmes €taient prétes a tout pour obtenir

un diagnostic, quel qu’il soit, tant elles étaient désespérées et fatiguées de ne pas savoir («
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J'en étais arrivée a un point ou je me suis dit que ¢a pouvait pas étre rien, et donc si c'était
pas ¢a, au moins, je serais réorientée ailleurs. J’avais aucune idée de ce que ¢a pouvait étre
d'autre puisque je me reconnaissais pas forcément dans le reste des possibilités
psychologiques, psychiatriques et cetera. Mais je savais que, voila, c'était plus possible en
termes d'adaptation. J'avais atteint mes limites, donc voila », F4 ; « Je commencais a prendre
la décision de me dire ”Okay, j'en ai marre, je vais me présenter a un service psychiatrique,
et je leur dirai que je ne partirai pas de 1a, tant qu’ils n'auront pas trouvé ce que j'ai” », F3).
Enfin, c’est encore majoritairement dans le groupe féminin (quatre femmes, un
homme) que nous avons pu observer la persistance de doutes et un sentiment d’illégitimité,
malgré la pose du diagnostic. F3 a par exemple eu a travailler avec sa psychothérapeute « le
sentiment [qu’elle avait] a étre illégitime a étre autiste », F5 a du mal a demander une
assistance a domicile a laquelle elle a le droit, car, selon elle « on est moins légitimes parce
qu'on parait plus normales, ¢a c'est sir ». F7 et F9 se sont méme demandé si le diagnostic
qu’elles avaient regu était correct (« Est-ce que c'est parce que je sais comment ¢a fonctionne
avec ma fille et que je m'identifie a elle ? Est-ce que c'est vraiment ¢a ? Est-ce que j'en rajoute
pas ? », F7 ; « Je me dis “Et si c'était pas vrai ? Et si j'étais normale ? En méme temps, il y a
des gens qui sont pas autistes, qui ont plus de mal que moi”...», F9). Le seul homme qui a
exprimé un sentiment d’illégitimité ne semblait pas en avoir conscience. Il nous parlait en
effet de son choix de ne pas parler de son diagnostic a I’'université, se justifiant ainsi : « J’ai
peur que ¢a leur donne I'impression que je vais me permettre de faire des trucs au nom du
diagnostic justement » (H3). Cette tendance principalement féminine a avoir un sentiment
d’imposture, tant vis-a-vis de soi que des autres, a été decrite dans le webinaire Autisme au
féminin, la question identitaire chez la femme adulte avec TSA SDI (Lagasse et al., 2021),
ou les femmes ayant un TSA SDI se sentent souvent illégitimes et ont peur de prendre la
place de personnes qui pourraient étre plus gravement touchées, en demandant une RQTH
(Reconnaissance de Qualité de Travailleur Handicapé) par exemple. Cette conférence fait
également part de situations fréquentes ou les patientes, une fois le diagnostic posé, disent
qu’elles ne sont pas sires, qu’elles ont peut-étre exagére, que les soignants se sont peut-étre
trompé de diagnostic, ceci étant majoré dans les situations ou 1’entourage soignant remet en
cause le diagnostic (Lagasse et al., 2021). Le sentiment d’illégitimité des personnes
porteuses de TSA socialisées comme femmes est le reflet de ce que 1’on peut observer a plus
grande échelle dans la société. Dans Corps légitime, Isabel Boni-Le Goff (2021) nous
explique que la « fabrique des corps légitimes » commence dés la socialisation primaire,

puisqu’elle est vécue différemment selon le genre, et les enfants apprennent tot qu’il existe
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une hiérarchie entre les garcons et les filles, au travers des représentations notamment.
L’autrice nous donne I’exemple d’ouvrages scolaires traitant du corps humain et présentant
majoritairement des corps masculins (Boni-Le Goff, 2021). Ainsi, I’intégration précoce de
I’idée que le féminin serait inférieur au masculin pourrait expliquer pourquoi, dans notre
étude, une plus grande partie de sujets féminins semblent présenter un sentiment

d’illégitimité.

1.2.  Un manque de reconnaissance du handicap

Le sentiment d’illégitimité mentionné précédemment peut étre mis en lien avec le
manque de reconnaissance du handicap, méme une fois le diagnostic posé. Ce sentiment a
été exprimé dans nos deux groupes, mais, une fois encore, il était plus prégnant dans
I’échantillon féminin. Tout d’abord, les personnes ayant vécu une socialisation de femme
sont les seules a exprimer un mangue de considération venant des soignants, que ce soit
avant le diagnostic (« C’est toujours passé pour des “traits de personnalité” entre guillemets.
Il y avait pas forcément la souffrance qui a été évaluée ni méme reconnue », F4 ; « Javais
beau essayer d’expliquer que je me sentais différent et tout ca, ils remettaient tout sur le
compte de la maltraitance », FtM), comme aprés la pose de celui-ci (« Le médecin expert
me rit au nez en disant “Ah mais n'importe quoi. Vous pouvez pas étre Asperger ! Non, mais
moi, j'ai été directeur d'un centre d'autisme et c'est ridicule, c'est une mode, vous pouvez pas
étre Asperger, vous arrivez a parler !” », F5 ; « Mon médecin généraliste me croyait pas,
mais aprés lui il a des idées précongues. Enfin voila, a partir du moment ou on se balance
pas trop, ce genre de chose, lui, il convient pas qu'on est autiste, et il a du mal a concevoir
qu'un autiste puisse étre sans déficience intellectuelle », F6). Ceci montre bien combien les
soignants peuvent encore avoir des représentations erronées de 1’autisme. Paugam explique
que les représentations que 1’on a des choses sont souvent une interprétation subjective que
nous faisons nous-méme de la réalité, influencée par les normes et les valeurs que nous
portons (Paugam, 2018). Aussi, ces stéréotypes sont d’autant plus ancrés en nous qu’ils
aident le cerveau de I’humain dans son besoin de catégoriser les choses pour simplifier le
traitement des informations (Allport, 1954). Laplantine (1989) mentionne également dans
ses écrits le fait que les representations de la maladie puissent étre influencées par
I’appartenance socioculturelle des individus, 1’époque, ainsi que les caractéristiques de la
pathologie dont il est question. (Laplantine, 1989).

Il apparait également que les femmes souffrent d’un manque de reconnaissance de

leur handicap au travail (« Au boulot, quand on demande des adaptations de poste, on a
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méme plut6t tendance a voir le discours “Ne vous abritez pas derriére votre diagnostic
d'autisme”, voila. Donc c'est 1'omerta, le black-out, zéro prise en compte, ¢a n'existe pas,
c'est dans la téte », F8) ou a I’'université (F3, étudiante en master de psychologie clinique du
développement, nous dit, au sujet de sa professeur spécialisée dans I’autisme : « C'est terrible
de se dire que c'est moi qui forme mes camarades pour qu'ils soient capables de comprendre
l'autisme alors que la prof elle comprend rien »), quand les propos du groupe masculin
semblent indiquer I’inverse, tant au travail (« Je pense que sans cette reconnaissance... Les
gens n'auraient pas fait 1'effort ou 1'écoute, et je pense que je me serais fait virer ou... Je sais
pas quoi mais... Ca se serait rapidement mal passé alors que 1a bon on va dire j'ai ma roue
de secours qui est un peu cette reconnaissance », H7), que dans le cadre des études (« Au
moins les profs étaient compréhensifs, donc c'est pas comme si on avait absolument besoin
du papier pour qu'on nous croit a I'école tout ¢a », H3).

En revanche, ¢’est vis-a-vis de leur entourage que nos deux groupes semblent avoir
le méme niveau de plainte. Plusieurs des participants rapportent des propos remettant en
doute leur diagnostic (« C’est “Ah bah on dirait pas !”, “Mais non, t'es pas autiste !”, “Ca
va, tu geres bien, t'as un boulot !” », F6 ; « C'est une vaste blague », F7 ; « Y en a ils m'ont
dit “mais on dirait pas et tout”... Oui mais c’est pas écrit sur la téte des gens ! », H5 ; « Je
suis un menteur, manipulateur, tout ce qu'on veut... “c'est pas vrai, c'est pas ¢a ’autisme...”.
Plus de la moiti¢, ¢a a ét¢é comme c¢a, il y en a qui me croient pas », H9). L’une des
participantes nous a toutefois parlé d’'un manque de reconnaissance flagrant au sein de sa
famille, et d’une différence de traitement entre elle et son petit frere, lui aussi porteur de
TSA SDI (« Quand Julien, voila, il dit “Non, j'ai pas envie parce que je suis fatigué” pour
aller a un Noél ou un truc comme ¢a, “Oui le pauvre il est handicapé€”, ouais et puis moi en
fait, j'ai pas le droit de faire ¢a en fait », F5). Nous avons vu dans notre partie théorique que,
selon Simone (2013), I’entourage d’un enfant n’a pas les mémes exigences vis-a-vis de lui
selon le genre qui lui a été attribué a la naissance, notamment en termes de compétences
sociales. De fait, les filles sont davantage soumises a des attentes genrées, et, les femmes
TSA SDI ont intériorisé une forte pression normative durant leur socialisation.

Ainsi, ces éléments nous aménent a nous demander si 1’identification de la condition
autistique a partir de comportements stéréotypiquement masculins pourrait poser probleme
aux femmes, mais aussi a toute personne n’entrant pas dans le moule de ces critéres

typigquement masculins.
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1.3.  Laconnaissance du fonctionnement autistique

Nous avons vu au sein des 18 entretiens que pour un grand nombre de participants,
le diagnostic d’autisme avait permis d’acquérir une meilleure compréhension de 1’autisme
et de ses particularités. Béliard et Eideliman (2014, cités par Béliard et Eideliman, 2019)
abordent la notion de « théories diagnostiques » pour décrire le fait que les représentations
qu’ont les personnes en situation de handicap de leur trouble évoluent au fur et a mesure de
leur expérience. Les auteurs font ainsi part des efforts fournis par ces personnes pour définir,
caracteriser, interpréter et expliquer leurs particularités (Béliard et Eideliman, 2019). Ainsi,
la majorité des sujets de notre échantillon a montré par son discours a quel point ils s’étaient
renseignés sur le sujet de I’autisme suite a leur diagnostic, certains méme évoquent le fait
que I’autisme est devenu leur intérét spécifique (« L’autisme de base est un de mes intéréts
restreints », FtM). Sept femmes sur neuf parlent explicitement de leurs sources (livres, blogs,
chaines Youtube, conférences...), quand trois hommes le font. En revanche, deux autres
hommes semblent également renseignés au vu des tournures de leurs phrases, mais ne citent
pas leurs sources (« Quelque chose qui revient souvent dans l'autisme », H7 ; « C'est
beaucoup des bruits tournants en fait, qui sont trés trés génants chez 1’Aspi », H9). Cette
différence pourrait tenir une fois de plus au manque de légitimité repéré chez beaucoup de
femmes quant a leur diagnostic (Lagasse et al., 2021), suscitant un besoin d’argumenter
davantage pour donner du poids a leur ressenti. Des sociologues ont démontré que de
maniére generale, la socialisation genrée entraine une différence entre les hommes et les
femmes en termes de confiance en soi. Par exemple, Duru-Bellat (2016) a démontré que si
I’on présentait un exercice a une classe, en précisant que les résultats seraient publics, les
performances des filles seront inférieures a celles des garcons, car elles présentent une plus
grande anxiété de performance, tandis que les garcons sont davantage stimulés par la
compétition (Duru-Bellat, 2016, cité par Guionnet et Neveu, 2021). Ceci pourrait expliquer
pourquoi les femmes de notre étude ont davantage besoin de justifier leurs propos avec des
références théoriques que les hommes.

En plus de leurs connaissances générales sur 1’autisme, beaucoup de sujets nous ont
montré combien ils connaissaient leur propre fonctionnement. Toutes les femmes
interrogées sont capables d’expliquer de maniére détaillée comment leur autisme se
manifeste. F3 nous a par exemple longuement expliqué la nature de ses particularités
sensorielles montrant combien elle les avait analysées avec finesse. En voici un extrait : «
J'ai aussi de I'hyposensibilité proprioceptive, I’hypoproprioception et I’hypertactile, les deux
associés, font que la contenance, ¢ca me fait beaucoup de bien. Au niveau du godt, en général,
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on est plutét sur quelque chose qui se rapproche de la moyenne, on va dire. Mais il va'y avoir
des jours ou il y aura une hypersensibilité qui peut étre plus ou moins forte [...] ». De méme,
F5 semble s’approprier ses difficultés pour mieux les comprendre : « Moi je m'analyse
tellement que je comprends un peu tout du coup, pourquoi je suis comme ¢a, machin ».
Certains hommes de notre échantillon sont dans la méme démarche réflexive, comme H8,
qui voit beaucoup de spécialistes et voudrait, s’il le pouvait, faire toutes sortes d’examens
pour encore mieux comprendre ses particularités (« Je sais trés bien en ayant tellement
retourné le truc, étudié les questions, pris du recul sur tout c¢a, et discuté avec des
professionnels, que c'est le stress, majoritairement, qui me crée tous ces problemes »).
Cependant, d’autres ont du mal a expliquer ou se situent précisément leurs difficultés. Par
exemple, H2 a eu du mal a formuler spontanement quelles étaient ses difficultés au
quotidien, il a fallu que les questions soient plus précises. H4 a seulement abordé ses
difficultés sociales (timidité notamment) spontanément, puis a ajouté plus tard « Maintenant
non, j’ai pas de difficultés », bien que 1’échange ait révélé des difficultés dans d’autres
domaines (gestion des émotions, parole, douleur psychique, communication...).

Selon Anselm Strauss (1986, cité par Ville et al., 2020), les personnes atteintes d’une
affection chronique peuvent avoir tendance a vouloir réduire son impact sur leur vie
quotidienne en adoptant des stratégies ou actions, pour « redonner du sens a leur vie » (Ville
etal., 2020). Si les connaissances de 1’autisme et des particularités propres a chacun semblent
globalement équivalentes entre nos deux groupes, nous observons une meilleure gestion des
difficultés au quotidien du c6té du groupe féminin. En effet, beaucoup d’entre elles ceuvrent
pour rendre leur environnement plus supportable et moins fatigant (« Et du coup, vu qu'on
est capable d'analyser ¢a, on est capable de dire, de jauger, vous voyez, de comment dire,
utiliser nos cuilléres* a bon escient. Et quand on fait ¢a, du coup, c'est... Fatalement on a
plus besoin de compenser j’ai envie de dire. Donc forcément, on est moins fatigué », F8 ; «
(Ca m'arrive souvent d'étre un peu bloquée quand je m’arréte, en fait, que je suis pas en
mouvement, j'ai du mal a repartir, et donc je me mets des alarmes avec des temps pour faire
des taches classiques, pour réussir a bouger », F4 ; « Jai appris a mettre des plannings
temporels visuels partout », F3). Néanmoins, il est important de noter que trois femmes sur
les neuf de notre échantillon font des études ou exercent un métier les amenant a fréquenter
un public porteur de TSA, ce qui peut expliquer en partie notre impression que ce groupe

aurait davantage de connaissances concernant leur fonctionnement. Selon Goffman,

4 Expression faisant référence a la métaphore des cuilléres de Christine Miserandino pour parler de la
fatigabilité des personnes handicapées, puis reprise par Julie Dachez en I’adaptant aux personnes autistes.
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certaines personnes souffrant de stigmatisation font de leur stigmate une profession
(Goffman, 1975). Pour Anne-Sophie Cousteaux, cela pourrait tout autant s’expliquer par le
fait qu’elles aient un « rapport au corps socialement construit qui autorise les femmes a se
soucier d’un état de santé¢ dont elles ont de facto une meilleure connaissance en raison de
leur socialisation et de leur réle de gestionnaires de la santé familiale » (Cousteaux, 2021).
Nous pouvons egalement supposer que les femmes ressentent un plus grand besoin
d’analyser et de comprendre par elles-mémes leurs difficultés du fait du manque encore trop

important de connaissances et de représentations au sujet de I’autisme au féminin.

1.4.  Besoin d’appartenir a une communauté et de s’identifier a davantage de
représentations

Le manque de représentations auxquelles il est possible de s’identifier a été¢ abordé
par trois femmes de notre échantillon. L’une déplore le fait de ne pas se retrouver dans les
représentations médiatiques des personnes ayant un TSA, comme dans une série ou I’héroine
est une profileuse ayant un syndrome d’Asperger, qu’elle qualifie de « caricaturale », avant
d’ajouter « Il y a encore du travail au niveau des représentations de l'autisme » (F7). Une
autre participante aborde le manque de représentations de femmes ayant un TSA comme
étant 1’une des causes du sous-diagnostic de celles-ci (« a part Julie Dachez, les femmes dont
j'ai trouvé les témoignages, moi personnellement, en étant informée, et puis en étant un petit
peu sensible, je rencontre cette personne dans une conversation, je comprends tout de suite
qu'il y a quelque chose qui est étrange, alors que c'est pas souvent ce qu'on dit de moi. Et
donc je pense que, ouais, c'est... Ca manque de représentations », F4). Enfin, une troisiéme
participante a décidé d’écrire son propre témoignage, a défaut d’en trouver suffisamment
auxquels elle pouvait s’identifier (« C'est donc un témoignage sur mon enfance en tant
qu’autiste, et voila, en tant qu’Aspergirl, comme on dit, parce que quand j'ai voulu en
chercher, j'en ai pas trouve tant que ¢a. Et donc je voulais juste apporter ma pierre a I'édifice,
parce que voila, j'aurais bien aimé voir ce genre de témoignage quand j'ai eu a faire mes
recherches », F6). Selon Lacroix (2019), depuis 2010, de plus en plus de femmes autistes
s’expriment, au travers d’ouvrages ou de blogs, mais il est vrai qu’il existe encore beaucoup
moins de représentations de femmes autistes que d’hommes autistes (Le Viavant, 2019). Or,
il est vrai qu’aucun homme de notre échantillon n’a fait part de ce manque de
représentations. Cette observation concernant les femmes porteuses de TSA s’inscrit dans
la sous-représentation générale des femmes dans les contenus culturels : « En littérature

comme ailleurs, I’absence des femmes est tellement intégrée qu’on ne la remarque méme
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plus. Comme I’ont montré les historiennes a propos de leur discipline, le “masculin neutre”
vient naturaliser 1’invisibilité des femmes » (Détrez, 2016, p. 29). De fait, ceci pousse les
filles a s’identifier a des personnages féminins et masculins (dans les séries ou les jeux vidéos
par exemple) quand les garcons peuvent se contenter d’identifications masculines car ils ne
sont pas confrontés a la sous-représentation de leur genre (Guionnet et Neveu, 2021).

A défaut d’avoir suffisamment de personnalités publiques a qui s’identifier, plusieurs
personnes interrogées ont manifesté leur besoin d’appartenance a un groupe de personnes
ayant un diagnostic de TSA, ou neurodivergentes. Goffman décrit ce phénoméne comme
étant une solution lorsque les techniques de gestion de I’impression (« dissimulation » et «
révélation ») pour échapper au stigmate échouent ou sont jugées irréalisables par les
personnes sujettes au stigmate. Elles vont alors chercher des personnes « semblables »,
personnes souffrant d’un stigmate équivalent, pour bénéficier d’empathie (Atkinson, 2015).
Ainsi, certains - majoritairement des hommes - bénéficient de contacts avec des personnes
ayant un TSA par le biais d’associations (« Alors je vais aussi au GEM 84 d’Avignon, un
groupe d’entraide mutuelle, donc la chaque semaine ils font des activités, ¢ca m’arrive d’y
aller. C’est 1a ou je peux rencontrer des gens », HI ; « Au SESSAD j’ai connu quelques
autres gens autistes avec qui je suis toujours en contact d'ailleurs, a ce jour », H2 ; « En
groupe d’habiletés sociales notamment. Ca m’aide et puis ¢a fait du bien de voir d’autres
personnes autistes », FtM). En revanche, les liens créés au sein de ces associations peuvent
parfois étre percus comme superficiels (« Jiavais I'impression de participer, de faire partie
d'une communauté, mais que quand j’étais la-bas, quoi. En-dehors de ¢a j’avais pas de...
Quand je repartais, je quittais ma communauté quoi », H8).

Seules des femmes parlent de vrais liens amicaux avec des personnes
neurodivergentes (« Y a quasiment que des neurodivergents, des personnes queer aussi, et/ou
des personnes qui ont des parcours de vie assez lourds, et donc qui ont... Une ouverture tres
différente, et de fil en aiguille, je me suis constitué un groupe », F4 ; « J’ai deux meilleures
amies [...] bon apres tout le monde les trouve un peu bizarres aussi, donc je pense que,
quelque part, elles sont assez atypiques elles aussi », F8 ; « J’ai une trés bonne amie 1a, qui
est un peu barrée, elle est documentaliste, une femme trés tres intellectuelle, tres... Et je
pense que elle aussi elle a ces caractéristiques, elle a beaucoup de mes caractéristiques »,
F9), voire se lient d’amitié quasi-exclusivement avec des personnes qui sont neuro-atypiques
(« Jai remarqué que finalement, presque tous mes amis proches en fait sont haut potentiel,
parce que du coup ils ont une certaine comorbidité », F5). Néanmoins, certains hommes

manifestent aussi un besoin d’échanger avec des semblables (« Je discute avec certains
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Aspis, pas beaucoup, parce que je suis sur un groupe sur Facebook, c'est super sympa », H9
; « Parce qu’une personne avec un handicap elle fait pas gaffe a toi, elle calcule pas que t’es
différent. Donc ¢’était plus facile pour moi d’avoir des contacts avec une personne ayant un
handicap psychologique ou physique, ou méme moteur, c’est tout simplement avoir une
relation avec une personne », H4).

Lorsque Goffman parle du stigmate, il distingue les personnes discreditées des
personnes discréditables. Ces derniéres sont celles dont les différences ne sont pas
directement observables (Paugam, 2018). Nous avons vu ici que notre population faisait
partie de cette seconde catégorie, puisque leur sentiment d’avoir un handicap invisible
occasionnait - majoritairement chez les femmes - de la souffrance, et notamment un
sentiment d’illégitimité et un manque de reconnaissance. Pour Goffman, la personne
discréditable « s’attache au contrdle de I’information a 1’égard de son stigmate (le cacher, le
dire a certains, le révéler » (Paugam, 2018, p.100). Nous allons donc voir comment se

manifeste ce besoin d’échapper a la stigmatisation chez nos participants.

2. Camouflage social
A I’issue des 18 entretiens, nous avons observé que les femmes avaient davantage
recours aux stratégies de camouflage que les hommes, mais ceci apparaissait déja dans les
écrits mentionnés en partie théorique (Simone, 2013). En revanche, nous avons trouvé
pertinent de nous intéresser a ce qui pouvait pousser les participants a avoir recours a ce
camouflage, ainsi qu’aux effets que cela pouvait produire, tant sur leur santé que sur leur

identité.

2.1.  Un plus grand besoin de masquage pour les femmes

Plusieurs femmes parlent du masquage comme quelque chose d’obligatoire, auquel
il était impossible d’échapper (« Puisque finalement c'était tellement inconfortable de faire
autrement, ou ¢a suscitait tellement de questionnements que j'étais pas du tout préte a porter
que voila, je me suis adaptée par rapport a ¢ca », F4 ; « C'est un peu comme si c'était oblige,
en fait. Et surtout, on s'autorise pas du coup, a ne pas le faire », F5). Parfois, 1’obligation est
méme tres explicitement adressée par 1’entourage, comme pour F7 qui nous explique que sa
meére lui dictait les codes sociaux, et que des toute petite, elle lui interdisait de répondre de
telle fagon, ou de faire telle chose. F8 nous donne également des éléments révélateurs d’une

pression normative interne, puisqu’on la renvoyait a son genre pour lui reprocher des
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comportements qu’elle se sentait donc contrainte de cacher (« On vous apprend a vous dire
“Oui, mais ¢a, c'est ton co6té féminin, 1a c'est trop, il faut que t'apprennes a éteindre ¢a chez
toi”, et donc naturellement, vous apprenez a intérioriser tout ¢a, ce qui fait qu’au final, vous
compensez, vous compensez, vous compensez en vous disant “Non, il faut que je sois moins
sensible, non, il faut que je sois moins je sais pas quoi”»). Parfois, il semblerait méme que
ces stratégies de masquage soient de 1’ordre de la survie (« Trés tét, j'ai compris qu'il fallait
pas dire tout ce que je pensais, qu'il fallait correspondre a I'image que j'avais compris, qu'on
essayait de me donner, pour survivre », F3). Bien que plus rares, ou moins explicites, nous
avons retrouvé ce méme genre de ressentis dans le groupe masculin. Ainsi, H5 nous parle
de compétences sociales qu’il est nécessaire de travailler, ce qui peut faire penser a de
I’obligation (« Méme s'il y aura un peu de bruit, qu’il y aura une vingtaine de personnes, on
retravaille l'interaction sociale. Donc voila, moi je me dis y a toujours plein de choses a
retravailler par derriéere, y a jamais rien d'acquis »), et H3 a souvent évoqué son éducation
stricte qui lui a appris a avoir I’air « normal », selon ses dires (« C'est surtout qu'on m‘a fait
travailler pour que... »). On retrouvait d’ailleurs dans son discours a lui aussi un sentiment
de besoin vital de camouflage, lorsqu’il expliquait « J'avais décidé d'adopter la technique du
“Si tu te balances dans le bassin aux requins, tu seras bien obligé d'apprendre a nager” », ou
encore « Courir trés vite, tres longtemps, ¢a fait mal. Mais courir trés vite, trés longtemps,
quand il y a un lion aux fesses, je pense qu’on y pense moins ». En revanche, d’autres
hommes ont mentionné leurs difficultés a avoir des relations sociales, sans pour autant
évoquer un besoin d’y remédier (« La quand méme ces derniers temps j’aimerais quand
méme essayer d’avoir des relations sociales, mais c’est tres compliqué. Les autres, moi j’ai
du mal a avoir trop d’intérét aux autres », H1 ; « Pas vraiment, je reste dans mon coin a
cuisiner. Je suis souvent seul pour faire les desserts sinon ¢a se passe bien. [...] Non, cela me
convient », H2).

Enfin, les propos féminins refletent énormément la pression normative externe,
décrite dans notre partie théorique, manifestant un grand besoin de reconnaissance et de
plaire a leur ’entourage (« J'essayais de correspondre a l'image que les gens attendaient de
moi », F3 ; « Trés souvent, ¢a a été le fait de faire ce qu'on attendait de moi, méme si je me
posais méme pas la question de ce que ¢a me faisait a moi », F4 ; « Je suis préte & me donner
a fond pour avoir cette reconnaissance-1a, quitte a oublier, en fait, mes besoins, vraiment »,
F6 ; « On est toujours “Que pense l'autre ?”’, comme vous disiez, caméléon, “Que pense
l'autre ? Qu'est-ce qu'il lui faut ? De quoi il a besoin pour qu'il ait une bonne image de moi ?”
et cetera, ¢a je sais faire, mais en attendant, moi je me laisse tomber pendant trop longtemps.
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Et je sais plus ou j'en suis », F9). Cette pression semble toutefois apparaitre chez certains
hommes également, comme chez H9 qui a appris a regarder dans les yeux et a moduler sa
voix « clairement pour plaire », ou H3 qui voulait échapper au stigmate (« Il y avait
quelqu'un dans la classe qui avait dit “Le pauvre il est malade” et je crois que... J’ai dii le

faire par amour propre ce coup-ci et j’ai décidé de participer le plus normalement possible

»).

2.2. Burnout

Le burn out, ou syndrome d’épuisement, « se traduit par un épuisement physique,
émotionnel et mental qui résulte d’un investissement prolongé dans des situations de travail
exigeantes sur le plan émotionnel » (HAS, 2017). Nous avons remarqué que beaucoup de
participants faisaient part de burn out dans leur parcours de vie : six femmes et deux hommes
en ont explicitement parlé (« J’étais dans un état, vraiment, de fatigue extréme, qu'elle soit
physique, émotionnelle, psychologique, enfin, j’avais vraiment atteint un stade de burn out,
quoi. Ca a commencé, j'avais 13 ans quoi », F3 ; « Et du coup j’ai tenu tant bien que mal,
pendant des mois, jusqu'a ce que mon corps lache, en fait. Je dormais plus, je dormais a peine
2h30. Donc j'avais des vertiges, tout le temps et enfin, voila, c'est bon et en fait, je me suis
fait arréter en janvier 2019, du coup et j'ai pas pu reprendre parce que voila », F5 ; « Et jai
fait un burn out au troisieme confinement. Donc c'est beaucoup trop tout ¢a », H8 ; « Mon
burn out ¢’était 1’été passé, y a 18 mois », H9).

Parfois, le burn out n’est pas mentionné, mais 1’épuisement qui est décrit en est tout
de méme assez révélateur (« Et dailleurs, je pense que c'est ce qui m'a conduite a
I'épuisement, c'est d'essayer de toujours correspondre aux attentes scolaires, aux attentes
sociales, aux attentes professionnelles aussi, sur un rythme qui n'a jamais été le mien,
finalement. [...] Je savais que, voila, c'était plus possible en termes d'adaptation. Javais
atteint mes limites », F4).

Pour quatre des femmes qui parlent de burn out, cela a été la porte d’entrée du
parcours diagnostique (« Alors en fait mon burn out, c'était avant le diagnostic parce que
justement, je me suis enfin occupée de moi », F5 ; « Jai été diagnostiquée du coup en février
dernier. Et du coup, en fait, ¢a, ¢a fait suite & un burn out que j'ai eu, a mon boulot, justement,
parce que enseigner quand on est autiste, c'est compliqué quoi », F6 ; « Quand j’ai fait le
diag, la psy m'a expliqué que c'était typique du burn out de décompensation, c'est-a-dire

qu'on... Des choses qu'on arrivait a tolérer avant, on n'arrive plus du tout a les tolérer, parce
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gue en gros, on n'arrive plus a compenser », F8 ; « Quand j'étais en train de faire mon
diagnostic, j'étais en burn-out, j'étais pas bien, ¢a a été un peu révelateur », F9).

Dans sa thése portant sur I’autisme au féminin, Sabrina Melal (2018) explique que
les femmes ayant un TSA ressentent une fatigue, tant physiquement qu’émotionnellement
et psychiquement, a force de faire des efforts (« concentration, observation, réflexion ») dans
les difféerents espaces de vie ou elles se rendent (travail et école notamment), ou encore
lorsqu’elles sont avec des personnes qu’elles ne connaissent pas. La doctorante ajoute que
la volonté de bien camoufler leurs particularités peut ajouter de I’anxiété, qui majore a son
tour la fatigue (Melal, 2018). Dans leur webinaire, Lagasse et al. (2021) parlent également
du fait que les femmes avec un TSA SDI ont plus recours a I’hyper-compensation qu’a
I’évitement, au risque de ne pas tenir compte de leurs limites et de leurs besoins, et d’ainsi
tomber dans 1’épuisement. Les femmes ayant un TSA SDI luttent & cause de la double
pression normative dont elles souffrent, et, ici, au détriment de leur santé. Il est d’ailleurs
intéressant de constater que sur les six femmes qui signalent avoir fait un burn out, la moitié
I’ont fait avant 30 ans, dont F3 qui a ressenti cet épuisement a 13 ans. Ces femmes

fournissent des efforts intenses trées tot.

2.3.  Alaquéte d’une identité

A I’issue des entretiens, un autre élément nous a paru marquant : six personnes ayant
vécu une socialisation de femme ont fait part d’un sentiment de malaise identitaire (Lagasse
etal., 2021), quand aucun homme n’en a parlé. Plusieurs d’entre elles disent €tre passées par
des phases ou elles ne savaient pas vraiment qui elles étaient. F1 dit par exemple qu’elle a
besoin que les autres disent qui elle est pour le savoir elle-méme, comme si elle se définissait
encore aujourd’hui au travers des autres. F3 nous raconte également : « Plus je grandissais,
et notamment arrivée au lycée, et plus, en fait, je me disais “Mais qui je suis ?” [...] Quand
j'ai commencé a arriver a la fac, les questions étaient devenues “Mais en fait, j'ai peur d'étre
moi” ». Une fois de plus, les stratégies de masquage semblent en étre en partie responsables
(« L'impression de pas savoir qui je suis, parce que I'impression de toujours m'adapter a la
personne avec qui je suis », F6). Le diagnostic a toutefois permis a certaines de ces femmes
de mieux découvrir leur identité (« Quand j'ai eu mon diag je me suis dit « Enfin je sais qui
je suis » », F8 ; « Je m’apercois que j'ai pas forcément 1'identité que je me suis construite »,
F4) et d’avoir de 1’aide pour avancer dans cette quéte de leur identité (« Ma psychologue

m'aide a traverser la mauvaise phase identitaire », F3).
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Lagasse et al. (2021), parlent eux aussi dans leur webinaire du sentiment de non-
identité ressenti par les femmes ayant un TSA SDI. Selon eux, la volonté de toujours
répondre aux besoins et attentes de 1’entourage (« Que pense l'autre ? Qu'est-ce qu'il lui
faut ? De quoi il a besoin pour qu'il ait une bonne image de moi ? », F9), et les
questionnements identitaires depuis 1’enfance (« Et c'est 1a que j'ai commencé par moi-méme
a faire des recherches sur “C'est quoi étre un humain normal ?” », F4) occasionnent
d’ailleurs une baisse de 1’estime de soi, dont plusieurs participantes nous ont effectivement
parlé (« J’ai tendance a penser qu'ils m’idéalisent eux aussi, puisque je me vois pas comme
ils me voient », F4 ; « Comme j'ai pas confiance en moi, je me dis “Bon peut-étre que je me
trompe” », F5). C’est le sociologue Mead qui a été le premier a parler du réle que joue le
facteur social dans la constitution du soi (Mead, 1913, cité par Atkinson, 2015). Pour lui,
nous pouvons d’ailleurs, au sein du concept soi, distinguer le « je » et le « moi » : « Comme
le moi, le je ne cesse d’évoluer, mais il est en outre capable du recul synthétique par rapport
au moi : tandis que ce dernier agit comme on le lui a enseigné, le je est en mesure de réfléchir
a ces actions et de faire des choix. Nous avons ainsi la possibilité de marquer notre
différence, a la fois par rapport a autrui et a nos mentalités antérieures, puisque nous pouvons
tirer des enseignements du passé » (Atkinson, 2015, p. 177). Ainsi, nous pouvons supposer
que jusqu’a la pose du diagnostic d’autisme, au vu de la double pression normative subie par
les femmes ayant un TSA SDI, le moi domine le je, et que 1’arrivée du diagnostic permette
au je de se développer davantage. Aussi, Cooley, dans sa théorie de 1’image de soi, raconte
que notre identité commence par exister avec le regard de I’autre, au sein des interactions
sociales (Atkinson, 2015). La encore, les stratégies de compensation, trés largement
employées par les femmes ayant un TSA SDI au cours de leurs expériences sociales,

pourraient contribuer a leur malaise identitaire.

3. Socialisation genrée : influence sur le parcours de vie
Nous I’avons abordé dans la partie théorique, un enfant ne vit pas la méme experience
de socialisation selon le genre qui lui est attribué a la naissance. Certains éléments issus de
notre corpus Il’illustrent bien et nous renvoient plus spécifiquement a la socialisation
secondaire des participants. Pour rappel, Paugam la définit ainsi : « la socialisation
secondaire se fonde sur les acquis de la socialisation primaire, les prolonge, et
éventuellement les transforme » (Paugam, 2018, p. 98). C’est au cours de cette socialisation

que les individus peuvent intégrer différents groupes, notamment au travail, ou encore en
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rejoignant des associations ou des partis politiques. Le sociologue ajoute que « chaque
individu est ainsi socialisé aux différents réles sociaux et aux statuts qui seront les siens au

cours de sa vie » (Paugan, 2018, p. 98).

3.1.  Care et autonomie

Le care tel que nous 1’avons défini dans notre partie « Résultats » peut concerner les
domaines du travail, de I’éthique, et de 1’action publique, et il est une caractéristique plus
souvent observee chez les femmes (Scrinzi, 2021).

Concernant le travail, nous avons constaté une différence importante entre nos deux
groupes au niveau des domaines de pratique professionnelle, puisque huit de nos
participantes exercent une profession dans le soin ou dans 1I’enseignement (une étudiante en
psychologie, une psychomotricienne, une orthophoniste, une cadre de santé anciennement
infirmicre, une secrétaire médicale, une professeure d’anglais, une professeure de francais,
et une institutrice), considérées comme des métiers du care puisqu’ils impliquent un
engagement relationnel (Scrinzi, 2021), quand, a I’inverse, un homme seulement est dans le
domaine du soin (étudiant en ostéopathie).

L'éthique du care est définie par Carol Gilligan comme « une disposition éthique qui
découle de la socialisation des femmes » (Scinzi, 2016). Ainsi, nous avons pu noter, au
niveau des intéréts et/ou des discours des participantes, que cela se Vvérifiait. En effet, quatre
des femmes interrogees expliquent avoir eu des intéréts spécifiques pour le domaine du soin
ou de la maternité (« Il y a toujours eu un lien & la maternité [...] c'est une espéce d'intérét
trés trés fort pour la maternité, et pour le lien mére-enfant. D'ailleurs, déja au college, javais
plus de connaissances en puériculture, en grossesse, et en maternité, que de futures mamans
», F3 ; « Beaucoup, tout ce qui était autour du soin, aujourd’hui, bon, je suis
psychomotricienne, mais je m'intéresse a beaucoup de choses, notamment les médecines
paralléles, ¢a c'est quelque chose qui m'intéresse pas mal, a la fois d'un point de vue
personnel, mais pour une reconversion aussi », F4). Une autre participante nous explique
que prendre soin de son entourage est une pratique quotidienne (« Je suis un peu la psy de
tout le monde, parce que comme justement, j'intellectualise beaucoup les choses, en fait les
gens, ils parlent et tout pour que en fait je remette un peu les choses a plat, que j'essaie de
leur faire comprendre la situation », F5). En revanche, dans le groupe des hommes, les deux
seuls participants ayant des propos relatifs au care sont ceux qui ont des enfants (« C'est mon
intérét restreint, je 1’ai découvert a 50 ans, que c'est pas vraiment de I'amour, comme tout le

monde pouvait en parler, ¢'était mon intérét restreint, j’étais pour eux quoi », H9 ; « Si ma
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fille s'intéresse au ballon... Elle s'intéresse beaucoup au ballon en tant qu’objet, mais si elle
s’intéressait aux sports collectifs, je me verrais bien en faire aussi pour l'accompagner »,
H8). L’un de ces deux hommes parle également dun besoin de venir en aide a son entourage,
et ce a ses dépens (« Clairement, la personne un peu malheureuse machin, tu peux lui
apporter quelque chose, donc j'attire forcément les Calimero », H9). En dehors de ces
extraits, nous avons plutét observé dans ce groupe des propos indigquant un besoin de
bénéficier de soins, plutoét que d’en donner. H7 nous parle par exemple de ses attentes en
amour : « Si j'étais honnéte, je pense que je dirais une maman de substitution, je pense. [...]
Pouvoir un peu me relacher, me détendre et que quelgqu'un gére certains aspects pour moi
[...] C'est plus, l'aspect étre un peu chouchouté, caliné, étre un peu...[...] Quelqu'un sur qui
on peut compter, s'appuyer...», et H8 raconte, en parlant de sa compagne « Je suis autonome,
mais c'est comme si elle avait un grand enfant, un adolescent a la maison, donc c'est tres
fatigant pour elle ».

Cette réflexion sur I’autonomie nous ameéne a comparer les modes de vie de nos deux
groupes. Pour des moyennes d’ages équivalentes (31,8 pour les femmes, 31,2 pour les
hommes), seuls deux sujets appartenant au groupe de personnes ayant vécu une socialisation
de femme vivent encore chez leurs parents, quand cing hommes sont dans cette situation.
Cela peut indiquer une différence de rapport a 1’éthique du care : nous pourrions émettre
I’hypothése que les hommes auraient tendance a rester plus longtemps aupres de leurs
parents pour bénéficier de leurs soins, quand les femmes tendraient a plus rapidement vouloir
construire leur propre famille dont elles pourraient prendre soin. Nous pouvons d’ailleurs
constater que notre échantillon comprend deux fois plus de meres que de peres.

Il nous a paru important de souligner la forte tendance a la sollicitude observée dans
le groupe féminin, puisque le stéréotype du manque d’empathie chez les personnes ayant un
TSA peut parfois participer a leur errance diagnostique (« Quand je suis allée voir sur
Internet, j'ai vu tous les clichés, genre “pas d'empathie”, donc des que j’ai vu ¢a j’ai dit “OK,
donc moi je peux pas étre Asperger”, justement j'ai de la sur-empathie méme parfois », F5).
Or, des études ont prouvé que les capacités d’empathie émotionnelle étaient préservées chez
les femmes ayant un TSA SDI (Supekar et Menon, 2015 ; Hadjikhani et al., 2014 ; Fan et al.
2014), et d’autres ont montré que certaines femmes avec un TSA avaient des compétences
empathiques inférieures a celles des femmes sans TSA, mais équivalentes a celles des
hommes n’ayant pas de TSA (Melal, 2018). Par ailleurs, nous nous demandons si la quéte
identitaire, dont nous avons parlé precédemment, peut avoir un lien avec la pratique du care.

En effet, le fait de passer du temps a prendre soin des autres - comme c’est le cas dans la
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majorité de notre échantillon féminin - pourrait rendre plus complexe le cheminement
personnel qui permet de mieux se connaitre au cours de notre evolution. Ainsi, cela pourrait
jouer un réle dans les observations que nous avons faites quant au malaise identitaire

mentionné par plusieurs des participantes.

3.2.  Vie amoureuse

La vie amoureuse des participants de notre étude semble étre une autre conséquence
de la socialisation genrée. Il nous parait judicieux d’avertir nos lecteurs que dans ce passage,
certains extraits de corpus peuvent étre choquants car ils relatent des faits violents. Cette
sous-partie ne traitera que de relations hétérosexuelles car ni les entretiens, ni les articles que
nous avons consultés ne faisaient référence a d’autres orientations sexuelles. Nous avons
constaté dans notre corpus que sept femmes avaient déja vécu des expériences amoureuses,
tandis que quatre hommes seulement en ont fait part (trois hommes ont mentionné le fait
qu’ils n’en avaient jamais eu, et deux hommes n’ont pas abordé le sujet). L’étude de
Lehnhardt et al. (2016) semble aller dans le sens de ces données : les femmes ayant un TSA
sont selon eux plus en couple que leurs homologues masculins.

En outre, d’aprés Henault (2010), leurs particularités communicationnelles,
sensorielles, ou encore leurs intéréts spécifiques, auxquels s’ajoutent les codes culturels de
séduction selon lesquels les hommes devraient aller vers les femmes, rendent souvent ces
relations compliquées, et d’autant plus pour les hommes. En effet, selon 1’auteur, il serait
plus facile pour les femmes autistes d’accepter des avances que d’aller vers une femme
quand on est un homme autiste. Nous avons effectivement observé au cours de nos entretiens
qu’il était difficile pour plusieurs hommes d’interagir avec des femmes ou de saisir les codes
de séduction (« C'est que c'est un peu dur... Javoue que pour moi c'était nouveau quoi... C'est
que je comprenais pas, je disais, quand j'étais gamin, “quand je serai grand je serai comme
toi j'aurai une meuf”, et maintenant que je suis grand j'en avais une mais la j'étais clairement
paume quoi...», H4 ; « Méme avec l'interaction avec la gente féminine, c'est dans le cadre
d'une séduction, on sait pas, donc, est-ce que c'est vrai ou faux ? Et donc c'est la ou on peut
rentrer, justement, dans des schémas ou on peut produire des pensées parasites et tout. Et
c'est pour ¢a que c'est vraiment compliqué et que si on veut étre brut, on peut pas, parce que
les gens, pour eux... Le mécanisme de la séduction est cassé [...] comme elles, elles attendent
que un homme prenne des décisions, hum... ¢a peut aussi étre ¢a le probléme », H5 ; « Ca
se passe tres mal. C’est pas simple du tout, je suis quelqu’un en fait qui est tres timide. Donc

j'ai beaucoup de mal a parler avec les femmes, en fait », H6 ; « Javais pas du tout capté que
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c'était dans une démarche de séduction ou de rapprochement, et cetera. Donc ouais une
naiveté... Pas les codes... Completement a coté de la plaque, quoi », H7).

En revanche, si les femmes entrent plus facilement dans une relation amoureuse, elles
ne rencontrent pas moins de difficultés au cours de leur vie affective. En effet, plusieurs
études montrent que les femmes ayant un TSA sont plus vulnérables face aux abus,
agressions, et violences, ce qui pourrait en partie tenir de leurs difficultés en communication
(saisie de I’'implicite notamment) et en théorie de 1’esprit (incapacité a cerner les intentions
de la personne et donc a repérer le danger) (Bargiela et al., 2016 ; Roberts et al., 2016). Selon
I’AFFA (Association des Femmes Francophones Autistes), ceci s’explique aussi par le fait
que souvent, les prédateurs repérent les personnes vulnérables, et que la société joue
également un role : « Elles seraient éduquées a une forme de soumission. C’est d’abord le
cas en tant que femmes, face aux attentes de genre. C’est aussi le cas en tant que personnes
handicapées, comme objet de soins » (AFFA, 2022). Les femmes rencontrées dans notre
¢tude ayant été diagnostiquées tard, il ne nous parait pas pertinent de les qualifier « d’objets
de soins ». En revanche, elles ont bien été sujettes a la soumission aux normes.

Ainsi, ces données pourraient rejoindre ce que nous avons observé au sein de notre
échantillon, puisque quatre femmes racontent avoir vécu des relations qui semblaient
toxiques (« Rétrospectivement aussi je pense que c'est un pervers narcissique en fait [...] 1l
passait son temps a me descendre, et juste apres, il fallait quand méme qu'on fasse I'amour
», F5; « Vraiment une emprise ! Il a réussi a me faire quitter mes études de lettres, alors que
c'était ma passion, pour aller faire des maths que je détestais. Et il m’a isolée de ma famille.
Et puis il était violent, il me mettait des gifles et tout [...] Le jour ou je lui ai annoncé que je
voulais le quitter, il m'a séquestrée et il m'a violée », F6 ; « J'ai quand méme le don d'attirer
les gros tarés, pervers narcissique. Voila, parce que moi je fais partie des autistes qui sont
plus dans le c6té empathique », F8 ; « Mon mari, qui était un manipulateur, parce qu'on est
beaucoup les cibles de manipulateurs, nous », F9). Beaucoup des personnes de notre
échantillon ont fait part de leur franchise et cette caractéristique figurait souvent dans les
attentes qu’ils avaient vis-a-Vvis de leurs amitiés ou relations amoureuses. Nous pouvons donc
nous demander si cette vulnérabilité ne pourrait pas venir également du fait que les victimes
aient tendance a raisonner comme si tout le monde avait la méme franchise qu’elles et a
croire sur parole les mensonges de leurs manipulateurs. F9 exprime des idées similaires : «
Un truc sur lequel je travaille, et c'est vraiment difficile, c'est de réaliser que les gens me

mentent. J’arrive a le savoir intellectuellement, mais je n'arrive pas a l'intégrer, en fait ».
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3.3.  Une manifestation genrée du mal-étre

Toutes les personnes interrogées ont parlé de souffrance psychique. Néanmoins, nous
avons remarqué que tout le monde ne 1’exprimait pas de la méme maniére. D une part, du
coté des personnes ayant vécu une socialisation de femme, plusieurs mentionnent des
épisodes de troubles du comportement alimentaire, trouble a prévalence majoritairement
féminine (Micheli-Rechtman, 2022) (« Jai eu une phase anorexique trés courte, qui a de
suite été suivie par de la boulimie, et puis par des crises d’hyperphagie », F3 ; « J'ai quand
méme une tendance a I’hyperphagie », F4 ; « J'ai des phases d’hyperphagie, un peu aussi.
Du coup, c'est, j'arrive pas a m'arréter, j'ai des phases d'obsession », F5 ; « Sur le plan
alimentaire, les troubles alimentaires c’est la boulimie et I’hyperphagie », FtM). La
dépression a également beaucoup été mentionnée (« Dépression forcément, mes journées
couchee, mais étre éveillée et étre dans ma téte, en fait », F3 ; « Jai eu des moments
dépressifs », F5 ; « C'est a peu prés au début du lycée que j'ai fait une dépression, qui a duré
a peu pres, je dirais quatre ans », F4), pouvant parfois aller jusqu’aux idées suicidaires,
comme chez F1 qui nous parle « d’idées noires », et F3 qui nous raconte : « J'avais choisi un
mois a partir duquel, j'avais dit “A partir de mars, c'est mars 2014, ¢a sera la derniére fois ol
je serai sur Terre, aprés je ne serai plus 1a” ». Quasiment toutes les participantes parlent
¢galement d’anxiété et de crises d’angoisse (« Et au niveau du stress et de 1'angoisse, pendant
mes études, et méme la encore, maintenant, beaucoup, c'est I'impression de devoir faire face
a des situations, et de ne pas avoir I'énergie pour. [...] une sorte de résistance permanente, a
la fois dans l'angoisse, mais aussi beaucoup dans I'épuisement. C'était trés tres lié », F4 ; «
Jai tellement de stress que j'ai des vertiges de stress, enfin je les appelle, maintenant, voila,
vertiges de stress. C’est, je suis en dehors de mon corps, je suis en pilotage automatique »,
F5), qui entrainent parfois des douleurs somatiques (« Des que j'ai des moments de stress,
j'ai de nouveau ce mal de dos, des douleurs articulaires et tout en fait », F5 ; « Quand ¢a
marche pas, on est angoissé, on a mal a la téte, on a tout ¢a, on somatise aussi, nous, donc
voila », F9). Enfin, plusieurs d’entre elles semblent extérioriser leur souffrance en pleurant
(« Je suis trés sensible, donc je peux me mettre a pleurer pour n'importe quoi », F6 ; « Jétais
tres émotive, j'étais vraiment, j'avais des réactions a fleur de peau », F8).

Dans I’échantillon des hommes, la dépression est également mentionnée a deux
reprises (« Y a 10, 15 ans, du coup, j'avais, pareil, j'étais dépressif », H7 ; « Je suis en arrét
de travail depuis mars la, a cause du COVID, ensuite pour dépression », H9). L’anxiété et
I’angoisse apparaissent aussi (« Par I’angoisse notamment », H2 ; « J'avais déja commencé

a avoir des signes d'anxiété aux niveaux de maternelle, primaire », H5 ; « A la seconde
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pandémie, j'ai fait une crise, des crises d'angoisse, que je continue un petit peu a faire la nuit
», H8 ; « Il m'arrivait de crier ou de pleurer pour un rien, j'avais des pensées envahissantes,
j’essayais de me cacher sous un gros manteau donc...», H3). En revanche, nous notons que
les hommes ont beaucoup plus tendance a employer la violence physique, tant envers eux
qu’envers les autres ou des objets (« Je dis rien mais j’encaisse. Mais le jour ou ¢a péte, ne
soyez pas a coté, parce que ¢a peut faire mal. Comme j’ai dit “c’est mes mains qui parlent.
Ma bouche elle dit rien mais mes mains elles parlent” », H4 ; « Au college, c'était vraiment
la phase automutilation, on va dire... Jusqu'en 4¢me », HS ; « Non mais souvent je pleure,
et apres du coup, souvent je me défoule sur quelque chose, sur tout ce que je trouve », H6).
Ces comportements vont méme jusqu’aux tentatives de suicide (« Jai fait une premiere
tentative de suicide, j'étais en 6éme », H5 ; « Plus &gé, j'ai fait une TS® en 2005, ou j'ai fait
six jours de coma, oul j'ai ddi faire deux mois de HP® », H9). Enfin, nous observons également
une tendance a la prise d’alcool ou de substances illicites (« Je me mets a boire quoi des fois
je bois des litres et des litres de biere quoi je suis carrement torché quoi, c'est ma facon de...
d'oublier quoi je me noie dans l'alcool et puis je bois des litres et des litres de biere et aprés
quand je rentre chez moi je suis complétement a la ramasse j'ai déja une fois, je me suis
réveillé en garde & vue », H4 ; « Le cannabis un peu, mais enfin voila. Je suis peut-étre géné
un peu plus la-dessus mais...», H9).

On observe donc une souffrance essentiellement internalisée chez les femmes, quand
les hommes adoptent davantage de gestes externalisés. Selon Cousteaux et Pan Ké Shon
(2008), « Les épisodes dépressifs, la consommation de médicaments psychotropes
(anxiolytiques, hypnotiques, antidépresseurs), les troubles de la conduite alimentaire
(anorexie, boulimie), du coté des femmes, la consommation de produits psychoactifs autres
que des médicaments (les drogues illicites, 1’alcool, le tabac) et certains comportements
violents ou de mise en danger de soi, du c6té des hommes, sont ainsi autant d’expressions

genrées du mal-étre » (Cousteaux, 2021).

4. Autisme au féminin vs au masculin : représentations sociales
Enfin, notre étude portant sur la recherche d’une éventuelle expression
symptomatologique de 1’autisme propre aux femmes sous un angle sociologique, il nous

parait intéressant de cloturer notre analyse en faisant part des représentations qu’ont les

5 Tentative de suicide
® Hopital psychiatrique
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membres de notre échantillon vis-a-vis de 1’autisme au féminin et au masculin. A la fin de
chaque entretien, nous demandions aux participants si, selon eux, I’autisme se manifestait
de maniere différente chez les hommes et chez les femmes.

Huit femmes et trois hommes ont répondu de maniére affirmative. Certains justifient
cette différence en parlant du camouflage (« Les femmes camouflent beaucoup plus, se
comparent beaucoup plus, alors que les hommes sont dans leur truc et n’évoluent pas », F1
; « Elles vont forcément mettre du camouflage, donc elles vont réduire leurs stéréotypies ou
trouver des stéréotypies qui sont socialement acceptées alors qu'un homme autiste en fait
c'est un homme, donc on s'en fiche, il fait ce qu'il veut, donc eux en fait ils sont pas obligés
d'étre dans I'analyse et le camouflage perpétuel », F3 ; « Effectivement, apparemment, c'est
plutot discret chez les femmes », F6 ; « L’autisme me semble différent chez les hommes et
les femmes : ¢a se voit moins chez les femmes, il y a beaucoup plus de compensations, elles
prennent plus sur elles », F7 ; « 1l y a aussi cette réalité qui du coup, sont un témoignage
uniquement des experts, que les femmes dissimulent mieux que les hommes leur autisme »,
H8). Certaines personnes ont conscience du biais de la sous-représentation des femmes dans
les études portant sur 1’autisme (« Je pense aussi qu'il y a eu beaucoup ce truc social de se
dire “c'est une femme autiste pour trois ou quatre hommes autistes”, et donc déja ¢a, rien
que ¢a, de savoir cette prévalence-la, ¢a induit une représentation », F3 ; « Je pense que c'est
assez différent. Entre les femmes et les hommes, qui sont déja beaucoup plus représentés
[...] » F4; «Il'y aun énorme biais scientifique, il y a tout un travail a faire quoi [...] et que
de plus en plus, on découvre que la proportion de femmes autistes augmente, et qu'on va
peut-&tre découvrir que en fait, c'est égal un jour, quand on sera vraiment arrivés a
diagnostiquer tout le monde », H8). Plusieurs participants évoquent également le réle de la
société dans les différences existantes entre les hommes et les femmes (« Il y a peut-étre une
part d'inné, mais il y a aussi une part d'acquis avec I'éducation », F7 ; « Si on change un peu
les normes et la vision ne serait-ce que des genres, donc et en particulier des hommes et des
femmes, je suis quasiment certaine qu'on arriverait a des manifestations de l'autisme qui
seraient en fait similaires entre les hommes et les femmes », F3 ; « Déja il y a une part
hormonale qui fait que, ¢a se manifeste differemment, mais il y a aussi, mine de rien, la
société, et la théorie du genre et la facon dont on va élever une petite fille et un petit gargon
», F8 ; « Déja, ne serait-ce que dans I'évolution, on va dire, d'une cellule familiale, un homme
et une femme ne grandit pas de la méme maniére. Parce qu'on n'aura pas les mémes
contraintes, pas les mémes codes sociaux, donc automatiquement, ¢a va se répercuter de la

méme facon sur un développement autistique, je pense », H5).
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D’autres personnes ne se sentent pas trés a I’aise avec la question, ou estiment que
toute personne autiste est différente, indépendamment de son genre (« Moi je m'en moque
comment ¢a se manifeste chez les hommes et les femmes. Les femmes, ¢a se manifeste
différemment chez toute personne. Y a une forme d’autisme par personne autiste », FtM ; «
Des filles autistes j'en connais pas beaucoup mais... Mais elles sont toutes différentes entre
elles donc j’ai pas vraiment idée », H3). Or, cela fait écho a I’étude de Cooper et al. (2018),
qui a démontré que les personnes autistes avaient tendance a moins s’identifier a un groupe
de genre que les personnes n’étant pas autistes.

En revanche, seules des personnes du groupe masculin ont répondu de maniere
négative a notre question, comme H2 qui a simplement répondu « Non » sans argumenter,
ou d’autres qui, bien que se montrant hésitants, ont fini par dire qu’ils ne pensaient pas qu’il
y ait vraiment de différence (« Faut pas faire des généralités a partir de cas précis, mais bon,
si je le fais quand méme en parlant de ma mere ou de moi... J'ai pas l'impression que ¢a soit
trés différent », H7 ; « Jai pas pu en discuter avec 10 000, mais avec quelques-unes ouais,
une petite dizaine de personnes, de femmes autistes, et ouais, on se rejoint sur beaucoup,
beaucoup, beaucoup, beaucoup de choses. Je crois que fondamentalement, c'est un
fonctionnement identique quasiment », H9).

Il nous semble intéressant de constater que les personnes concernées par le sous-
diagnostic - les femmes - semblent plus enclines a admettre la possibilité d’une différence
d’expression symptomatologique entre les deux groupes, que ne le sont les hommes. Ceci
pourrait laisser penser que les personnes souffrant d’inégalités adoptent davantage une

démarche réflexive pour tenter de comprendre d’ou viennent justement ces inégalités.

5. Limites et perspectives

5.1. Limites

Notre étude présente certaines limites. Tout d’abord, bien que réaliser, retranscrire et
analyser 18 entretiens représente une charge de travail conséquente, notre échantillon est
tout de méme faible, puisque nous avions neuf personnes dans chaque groupe. Ainsi, nous
avons pu observer certaines tendances qui se dégageaient selon les deux groupes, et nos
données sont considérées comme étant valides étant donné leur saturation dans notre
échantillon (Kaufmann, 2016), mais il est important de ne pas tirer de conclusions

prématurées a partir de ces résultats.
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De plus, bien que nous ayons veillé a ne pas communiquer I’objectif de notre étude
aux participants avant la fin des entretiens, il est possible que les réponses des personnes
interrogées aient été influencées en fonction de ce qu’elles pensaient que nous attendions
d’elles. De méme, nous avons nous aussi pu étre influencée par la recherche de réponses a
nos hypothéses établies avant la réalisation des entretiens. Le risque était donc ici de
rencontrer une double subjectivité. Nous avons également conscience que la méthode de
I’entretien semi-dirigé présente un risque de biais « d’illusion graphique ». Bourdieu (1986)
nous explique que ce phénomene consiste a sélectionner, moduler, ou omettre certains
éléments de son parcours de vie, sans en avoir forcément conscience, du fait du temps écoulé
depuis les événements, et du besoin de donner une certaine cohérence et une significativité
aux passages de vie racontés.

Par ailleurs, si les entretiens en visioconférence nous ont permis d’avoir accés a un
¢échantillon plus large, cela a aussi entrainé certaines complications que nous n’aurions pas
rencontrées en face a face : certains bruits parasites ont dérangé des participants, des
problémes de connexion ponctuels ont pu altérer la fluidité des échanges, et des aspects plus
subtils de la communication (non verbale notamment) ont pu ne pas étre saisis, pouvant
probablement compliquer la compréhension de certaines informations.

Enfin, notre étude visant a comparer les groupes « hommes » et « femmes » afin de
mieux connaitre 1’expression symptomatologique de 1’autisme au féminin, nous avons
adopté une vision binaire du genre. Or, selon Judith Butler, « le genre et le sexe ne se limitent
pas a des catégories binaires. Moins immuables qu’on tend a le croire, ils peuvent étre
mouvants et variés » (Atkinson et al., 2015). Un échantillon plus diversifié aux niveaux de
I’appartenance raciale ou sociale pourrait également nous permettre d’explorer d’autres

instances normatives que celles du genre.

5.2.  Perspectives

Dans notre échantillon de personnes ayant vécu une socialisation de femmes, nous
avions un homme transgenre et une personne qui nous expliquait : « Je pense que je
m’identifie pas avec des caractéristiques habituelles. Genre je me définis pas en tant que
femme forcément, enfin... Voila, je pense étre une personne avant d'étre une femme » (F6).
Tenir compte des idées de Judith Butler en abordant le genre comme un spectre serait
d’autant plus pertinent que seulement 66% des femmes autistes se reconnaissent dans le

genre féminin contre 87 a 97% des femmes non autistes, et qu’il y a plus de personnes
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transgenres et agenres chez les personnes autistes, et en particulier chez les femmes (Cooper
etal., 2018 ; Dewinter et al., 2017 ; George et Stokes, 2018 ; Glidden et al., 2016).

Par ailleurs, quatre participantes de notre étude ont parlé de leur rle de mere. Dans
une de ses conférences, Adeline Lacroix (2019) évoque le manque de connaissances et
d’accompagnement concernant la maternité chez les femmes ayant un TSA SDI. Pourtant,
leurs particularités autistiques, notamment sur le plan sensoriel ou de la communication,
peuvent amener certaines complications qui ont effectivement été mentionnées quelquefois
au cours de nos entretiens (« C'est pas toujours évident avec les enfants parce que du coup,
le soir, quand je veux surtout pas qu’on me touche, eux, ils viennent », F6 ; « C'est pour ¢a
gue mes enfants, des fois, c'est compliqué, parce qu'ils ont des petites voix et tout, et dés
qu’ils commencent a crier ou quoi... », F6 ; « Avec tout ce que ¢a sous-entend de difficultés,
parce que, une grossesse quand on est autiste, bon c'est fois 1000 quoi, sur le plan sensoriel
», F6 ; « Je suis pas quelqu'un de démonstratif, je suis pas quelqu'un qui est trés calin, trés
bisous, donc... Avec mes enfants, quand ils sont petits, oui, mais a partir de I'adolescence,
c'est compliqué pour moi... C'est montrer une certaine vulnérabilité et j'ai du mal avec ca.
Et du coup, je pense qu’elle a sans doute manqué de ¢a, et sans doute qu'elle en manque
encore », F8). Il nous semblerait donc intéressant d’aller investiguer du c6té des expériences
de grossesse et de maternité de femmes ayant un TSA SDI afin de mieux en saisir les
caractéristiques, pour ensuite pouvoir les accompagner au mieux.

En outre, nous avons remarqué que plusieurs des participants avaient également un
diagnostic de HPI (Haut Potentiel Intellectuel). Il pourrait donc étre intéressant de
s’interroger quant a une éventuelle influence de la comorbidité HPI sur les stratégies mises
en place par les personnes ayant un TSA SDI.

Enfin, il est de plus en plus évident que les femmes avec un TSA SDI emploient
davantage le camouflage que leurs homologues masculins. Il serait donc intéressant
d’analyser les compétences qui leur permettent d’étre plus performantes dans I’emploi de
ces stratégies. Ainsi, nous pourrions par exemple nous demander si les femmes avec un TSA

SDI développent de meilleures compétences en théorie de 1’esprit que les hommes.
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CONCLUSION

L’objectif de cette étude était de mettre en évidence, avec un regard sociologique,
les différences qu’il pouvait y avoir entre les hommes et les femmes avec un TSA SDI, au
niveau des représentations et des comportements qu’ils adoptent. Notre analyse a permis de
mettre en relief quatre thématiques.

Tout d’abord, I’errance diagnostique subie par la majorité¢ des participants a fait
émerger dans beaucoup de discours le sentiment d’avoir un handicap invisible. Cependant,
les femmes, diagnostiquées en moyenne plus tardivement, manifestent davantage que les
hommes une culpabilité intériorisée liée au sentiment d’avoir des besoins différents que la
plupart des gens. Elles semblent également avoir un plus grand besoin de légitimité que les
hommes.

Ceci est une conséquence de la pression normative élevée que les femmes subissent
dés leur enfance, notamment au niveau des compétences sociales (Simone, 2013). Le fait
que beaucoup de participants aient besoin d’une meilleure reconnaissance de leur handicap,
mais que davantage de femmes le ressentent et dans des contextes plus divers, nous montre
combien les représentations androcentrées de 1’autisme sont encore prévalentes, y compris
chez certains soignants. Par ailleurs, nous avons observé dans le groupe féminin une
meilleure connaissance et gestion des particularités autistiques, dans une société ou la
socialisation des femmes se déroule en effet en relation étroite avec le soin (Cousteaux,
2021).

Le camouflage social s’exprimant majoritairement chez les femmes, nous sommes
allée chercher dans les entretiens ce qui pouvait évoquer un besoin d’y avoir recours. Un
plus grand nombre de femmes expose le camouflage comme une « obligation », quand
plusieurs hommes n’expriment pas ce besoin de masquage. Ceci reflete bien la pression
normative externe a laquelle les femmes sont exposées tres tot. Par ailleurs, les nombreux
burn out survenus avant le diagnostic, en plus grand nombre chez les femmes, et le mal-étre
lié¢ a la quéte d’identité mentionné exclusivement par des femmes montrent combien ces
stratégies de compensation sont colteuses pour celles-ci.

I1 était également intéressant d’observer les effets de la socialisation genrée sur la
socialisation secondaire des participants. Ainsi, tant professionnellement que d’un point de
vue éthique, les femmes de notre étude sont plus proches du care que les hommes, quand
ceux-ci semblent plus enclins a bénéficier du soin plutdt qu’a en offrir. La vie amoureuse

des participants est également aux prises avec des mécanismes genres. En effet, les hommes,

67



dont on attend une posture plus active, ont plus de mal a étre en couple étant donné leurs
difficultés relationnelles. A ’inverse, les femmes, plus passives dans les codes de séduction
genrés, sont plus fréquemment en couple. Par ailleurs, nous avons constaté que les femmes
étaient souvent victimes de violences psychologiques, physiques ou sexuelles. Leur
vulnérabilité est en effet plus importante du fait de leur genre d’une part, mais aussi de leur
handicap (AFFA, 2022). Enfin, les manifestations du mal-étre des participants semblent
aussi étre influencées par leur genre, puisque nous observons davantage de comportements
internalisés chez les femmes quand les comportements tendent plus a étre externalisés chez
les hommes (Cousteaux et Pan Ké Shon, 2008).

Pour terminer, il nous semble intéressant de constater que les personnes concernées
par le sous-diagnostic - les femmes - semblent plus enclines a admettre la possibilité d’une
différence d’expression symptomatologique entre les hommes et les femmes, que ne le sont
leurs homologues masculins. Ceci pourrait laisser penser que les personnes souffrant
d’inégalités adoptent davantage une démarche réflexive pour tenter de comprendre d’ou
viennent justement ces inégalités.

Ainsi, ces éléments semblent indiquer que, du fait des stéréotypes encore tres
présents dans le domaine de I’autisme et du sous-diagnostic chez les femmes autistes, les
femmes ont souvent des parcours de vie qui les inscrivent dans une dynamique de réflexion
concernant leur fonctionnement et celui des autres. Elles semblent en effet avoir intégré
qu’en tant que femmes avec un handicap invisible, elles sont davantage amenées a trouver
par elles-mémes, en silence, des solutions a leurs difficultés. 1l semble donc essentiel
d’améliorer nos approches diagnostiques et thérapeutiques pour réduire cet écart qui a des

répercussions sur de nombreux aspects de leur vie.
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ANNEXES

Annexe | : Notice d’information

Directrices du mémoire : COIGNARD Isabelle, orthophoniste, EEEEEEREEEEEEE
e

Etudiante : LOUVEL Marion, étudiante en Master 2 Orthophonie — Faculté de Médecine
Montpellier, | EE SN A SCREIEE

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer de facon volontaire a un recueil de données sur I'expression
symptomatologique du Trouble du Spectre Autistique (TSA) sans Déficience Intellectuelle (DI) chez
les femmes et les hommes.

Vous étes libre d’accepter ou de refuser de participer a ce recueil de données. Si vous acceptez, vous
pouvez décider a tout moment d’arréter votre participation sans donner de justification et sans
conséquence particuliere.

Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre toutes les informations présentées ici,
réfléchir a votre participation, et poser toute question éventuelle aux responsables de 1’¢tude, Isabelle
Coignard et Alice-Claire Frarier, ou a la personne réalisant le recueil de données, Marion Louvel.

But de I’étude : Réaliser une étude sociologique afin de mettre en lumiere les différents parcours de
vie de femmes et d'hommes porteurs de Troubles du Spectre de 1I’Autisme sans déficience
intellectuelle concernant leur développement, la socialisation, les symptémes et le parcours
diagnostique.

Déroulement de I’étude et méthode : Entretiens sociologiques en face a face ou en visioconférence.
Ils auront lieu entre octobre 2021 et février 2022.

Frais : Votre collaboration a ce recueil de données n’entrainera pas de participation financiére de
votre part.

Législation — Confidentialité : Toute donnée vous concernant sera traitée de fagcon confidentielle.
Elles seront codées sans mention de votre nom et prénom. La publication des résultats ne comportera
aucun résultat individuel. Les données recueillies peuvent faire 1’objet d’un traitement informatisé.
Selon la loi « Informatique et Liberté » (loi n°78-17 du 6 janvier 1978 modifiée), vous bénéficiez a
tout moment du droit d’acces, de rectification et de retrait des données vous concernant aupres des
responsables de I’étude (Isabelle Coignard et Alice-Claire Frarier). La collecte et le traitement de
données identifiantes ou susceptibles d’étre identifiantes s’effectuent dans le respect des normes en
vigueur relatives a la protection des données personnelles, notamment les dispositions du réglement
(UE) 2016/679 du 27 avril 2016 (« RGPD ») et de la loi n°78-17 du 6 janvier 1978 (loi dite «
Informatique et Libertés »). Vous pouvez formuler la demande d’étre informée des résultats globaux
de ce mémoire. Aucun résultat individuel ne pourra étre communiqué.

Bénéfices potentiels : La finalité de cette étude est de mieux comprendre comment le Trouble du
Spectre Autistique sans Déficience Intellectuelle se manifeste chez les garcons et chez les filles en
vue d'en améliorer le diagnostic et la prise en soin.

Risques potentiels : Le recueil de données ne présente aucun risque sérieux prévisible pour les
personnes qui s'y préteront. Nous vous remercions pour la lecture de cette notice d’information.
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Annexe Il : Formulaire de consentement éclairé

Etude “L'expression symptomatologique du Trouble du Spectre Autistique
(TSA) sans Déeficience Intellectuelle (DI) chez les femmes et les hommes, au
regard de la sociologie”.

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE

Je soussigné(e), Madame, Monsieur (rayer la mention inutile)

Déclare avoir pris connaissance de la note d’informations et avoir compris les objectifs et le
déroulement de I’étude « L'expression symptomatologique du Trouble du Spectre Autistique
(TSA) sans Déficience Intellectuelle (DI) chez les femmes et les hommes, au regard de la
sociologie », coordonnée par Mme Isabelle COIGNARD et Mme Alice-Claire FRARIER,
qui m’ont par ailleurs été précisés par Marion LOUVEL, Etudiante en Orthophonie.

Accepte de participer a cette étude, dont les résultats pourront étre publiés.

Ma participation a cette étude est volontaire. Je connais la possibilité qui m’est réservée a
tout moment d'interrompre ma participation sans en fournir la raison et sans que cela me
porte préjudice, ni que cela porte atteinte aux soins qui continueront a m’étre prodigués.

Jaccepte que l'entretien soit enregistré afin qu'il soit retranscrit et analysé dans le cadre de
I'étude.

Jai bien noté que je ne percevrai aucune indemnité pour ma participation a cette recherche.

J’ai bien noté que j’ai le droit d'étre informé des résultats globaux de cette recherche selon
les modalités qui ont été précisées dans la note d'informations.

Les données de cette étude resteront strictement confidentielles.

89



A remplir par le.la participant.e

[\ (o] 1 ¢

Signature :
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Annexe 11 : Grille d’entretien

Grille d'entretien

Thiémes

Powr commencer, j"aimerais que vous vous présentier. Cui #les-vous 7
FEelaness
Qusd dge avar-vous P
o Quelle est volre siaBon prolessionnede 7 7 Quel asf volre curses
universilaing 7 | Queelle =1 valre silualion personnelle 7

(Evantelle ralance & rdponse irés siccincte @ Dans le cadre de mon éfude, je
miintéresse aux réeits de vie de personnes syant recu un disgnostic de TSA 300
Jaimerais donc, si vous le voulez bien, connaitre vobre parcourns, ot notamment
discuter de wvoire développernent de woire enfance & aujowrd'hui, vobre
socislisation, vos symplomes, ainsi que votre chemin jusgu'au diagnostic de
T3A BDL)

Comment cela se pil!ﬂf pour vous & |a maizon, 4 Nécole, dans vou activites
extrascolaires.. 7
Relanses maison |
o Commenl Gaoe FHS-&HH aves v fréres al somirs &l vos parenls pendanl valsa
enfance, adolescanca, el aujourd bui 7 (repas, momenls du gualidesn...)
o Comment décrifiez-vous vobré refation avec volre famille de maniéne généralea
(réunions familiales, dchanges réguliers ou mon...) 7
Felancs solvids sxlrasoolsires |
o ¥ avail-il des pux, aclivilés que vous aimier &Sanl enfant & adolescenle 7 Des
pAssiong 7
o Aujourd’hui, pratiquez-yous des aciivités T Comment cela e passailpasss 7

Panrmiss-vous re pl.lhl"m vios amitkés I relalions amoursuses 7
Relance Bairs ©
o Jaimeras qQuE WoLsS me racaonbaz caommenl cela as pﬁ-ﬂil AVEE WIS AL S,
de 'école & aujsurd hui. Enlretensr-vous des relations amecales 7
o Commenl vous serleE-vous vid-A-vis de ces relalmons 7
o Quiesi-ca qui @l impanant pour vous quand vols rencanbie? qguelou’on 7
o Comment cela 88 passe quand vous voyez des amies 7
o Engénéral, ¢esl quoi pour vous une bonne soinke avec vos ami s, gu'esl-os
fui vous plait 7
FElarasss 108 SrouveLds |
o Quiesi-ca qui @si impaonant pour vous dans une refaion amolréuss 7
o Comment cekl aa passa dang vos relalions amoureuses 7

Powrriez-vous rme raconber volre parcours diagnostigue 7 (Sge du diagnostic,
lieu du diagrostic)
Relances s diagnoshic pendant lanfance |
o Comment esl apparse ka suspicion de TSA 7
o A partir de guand y a-1-il Bu suspicion de TS& 7
Relances si diapnoshic b |
o Comment &n Bles-vous amivé.e & entamer un diagnoslic de TSA 7 Ou'esl-ce
qui vous a fal suspechar un TSA SOH 7
o Woud souvena-vous de guand cela & commeancd 7
o Pourfiez-vous me raconber si cela avail également &0 refmargué dans valre
enlourage 7
o Considénaz.vous yolne diagl‘ﬂ&-fl: Cormeree sl 7 Pﬂl.lql.ldi. Balon VOUS, f'EvaE.
wOLS pas && dagnostioué e plus bl 7
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Avisr-vous regu d'auires diagnoslice avand celui de TSA 7 Des iroubles
Agsocits T Ou'esl-oe qui vous a amend.e & chercher un aulre dagnostic 7

POUVEE-VOUS M FACOMDET COMMENnt VOUS Sver vl C8 parcours disgnostiqus 7
Comment vous #es-vous senti.e aprés la pose du diagnostic 7

Snablenes
guesticns g ks

Rencontriez-vous des difficultés au q'l.rHHHI'I '
Et aujourd’hui 7

Langagpe el
O nGalian Relance langage af communicadion |
o [Esl-ce que vobié enbourage & remangueé, quand vous &ie? pelil.e ou méme plus

lard, des parficulanitds au niveau de volre langage & de volre communicalion 7
{pour expliquer vos idéesressenlis, comprendre ceu des aulres, Mumaour.. )
Avijound i, est-ca gue vous nolez des particilaniés de la sorle 7

dallres

= Sansaried Rencontrez-vous des difficultés sur be plan sensoriel 7

= Alimentalion

Relances sensoral |
FRessenler-vous parfois des genes faca & cenains bruils | AEments lumineus
ol visiels f malidnas ow lexiunes 7
AL conlraine, aimez-vous partculisrament cerlaing Sémenls sononas, visuels,
physigues 7
Avez-vous des doubeuns parlicubénes 7

Aver-vous difd rencontré des difficuliés concernant lalimentation 7

Relance alirmenfalion |
Comment cela g2 passail powr wous & la canline 7 A table &n famila 7

] Samme] BRI ﬂﬁ rencontrd des difficuliés au niveau du sommaeil 7
Au niveau émotionnel, commant G 98 passe pour vous T
»  Emolions Felancs dmolions !
Wous arrive=l-l de wous sentir dépassd @ par vwos émolions 7
Slratdges
Mous avons hlbq.l.l-ﬁ bes différeantes diffcultés qui vous rencontriez. J'aimerais
mainienant que vous me parlber du rapport que vous aver aved ces difficulés 7
Comment les Eﬁ'ﬂ!-‘n‘ﬂuﬂ- 7
5 a¥agnoslic fanil : El depuss le diagnostic 7
Sauriar-vaus dire pourgual vous aviskiFver ecows 4 oag slra'li-girs 7 Eal-0a = [T oala
vl parmeltaitipermel de vous senlir mieux 7 Esl-ca que c'élailic’es] coldeux 7
Bearesenlalions
contarnan |'aulEme Egl=te qie wols aver [impresson aire iraié e ou vue différamment du Tal déine wn
AU TEmnin ve heawmirmie § e fermme TSA SOl 7
Oissidin Diifiez-vous que Fautisme s manfeste de manidne diférente chaz las hommeas o bes
[&mirsas 7
Conchision

Si jo devais parler de vous, comment aimesieZ-vous que j& vous décrive 7
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Annexe IV : Extrait de grille d’analyse thématique

Femmes Hommes
HANDICAP INVISIBLE
Connaissances £tudes/professions en lien avec autisme gtudes/professions en lien avec autisme
fonctionnement > F3 psychologue en master dinique du | /
autistique développement, intervient auprés d'enfants TSA

[*awant méme de savoir pour le diagnostic, je
faisais déja des stages, ['ai fait mon stage de L1
dans un CAMPS, mon stage de L2 dans un IME, et
ensuite, L3/Master je I'ai fait dans FUEMA”)

> F4 : psychomotricienne “pendant mes études,
j'ai entendu parler de ¢a” / " j'ai pu travailler
besucoup de choses sur moi aussi, gue ce soit en
cours pratiques ou en cours théoriques. C'est un
peu comme si on m'avait donné la théorie de
I'humain, et donc jarrivais a en faire guelgue
chose (rire) quand méme un peu plus gu'avant, et
je me rends compte que je me suis Enormeément
servie de ¢a, pas seulement pour, enfin en tant
qu'accompagnante, mais méme pour moi-méme,
£a m'a beaucoup aidée”

> F9 : prend en charge des enfants autistes donc
est bien renseignée sur Fautisme, se forme sur
l'autisme (formation SACCADE] “au cabinet, j'ai
beaucoup de tout petits, qui ne parlent pas. Donc
beaucoup de TSA"

renseignements sur I'autisme en général
> F1 : s'est abonnée 3 plein de comptes Insta sur

l'autizsme

> F3 : études dans domaine autisme (¥ j"ai pas le
droit de parler parce que je maitrise le sujet de
I"autisme")

> F4 : "J'ai vu des vidéos de Julie Dachez, je me
suis beaucoup intéressée aussi au travail de la
chaine H paradoxae aussi. Donc cest wn
youtubewr autiste, qui a fait des vidéos diverses
pour expliguer I'autisme™

> F5 : "awvant j"awais lu plein de bouwguins dont le
bouquin de Tony Attwood, et tout enfin woila, je
m'étais vraiment documentée” [ ")'ai regardé sur
Internet et je suis tombée sur le blog de Julie
Dachez, et en lisant tout ¢a en fait, je me suis,
mais tellement reconnue”

renseignements sur I'autisme en géneral
> H1 : regarde des vidéos Youtube de personnes

autistes [/ “je sais pas en tout cas le livre “une
différence inwvisible” maoi je me retrouvais bien
dedans”

> H2 : aucune référence théorique, pas de termes

specifiques [mais tres inhibé de maniére générale)
> H3 : aucune référence théorique sur autisme
> Hd : aucune référence théorique sur autisme

> H5 : " Aprés C'est vrai gque 'ai acheté pas mal de
bouguins. Donc jen ai commenceé a lire
guelgues-uns, des gens gui témoignent, donc, de
leur parcours, ou un délire un peu plus on va dire
euh... spécifique, donc sur le théme de l'autisme
Asperger, donc 13 rédigé par des professionnels”
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> Fb : "ce qui m'a beaucoup aidée, du coup, c'est
de woir certaines vidéos de dans les yeux d April” /
“I'ai lu énormément, je me suis renseignée pour
waoir, j'ai lu des témoignages”

> F& : "elles ont fait une trés bonne conférence
la-dessus, sur I'autisme au féminin®

> F9 : formation SACCADE sur PEC autisme / “J'ai
lu énormément de choses sur lautismeé

> FtM : * I'autisme de base est un de mes intéréts
restreints”™

renseignemi r LELIR icularités :

> F1 : depuis diagno, s'est rendue compte de ce
gqui la dérangeait sur le plan sensoriel, s'est
appuyée des critéres diagno, s'est cherchée,
informée (livres, films)

> F3 : "maintenant, je sais vraiment comment je
marche, je découvre des petites choses sur moi, je
sais ce qui me fait du bien, j'ai appris a dire non,
aussi, parce que ca, Cétait trés complique...”
“forcément quand on a des années d'expérience
dans quoi gque ce soit, on devient facilement
expert” f “Alors ce gue j'ai repéré, donc le tactile,
I'hyper sensibilité, elle est constante. La sensibilite
auditive, elle varie dans ke sens ol les jours ol je
ne wvais pas Etre épuisée, elle va &tre maoins
sensible, et inversement, plus je suis fatiguée et
plus le moindre bruit, mais j'ai guand méme une
hypersensibilité auditive qui est quand méme la
tous les jours, hein. En fait, c'est son intensité qui
va varier. On est toujours dans de Fhyper. I'ai aussi
de de ['hypo sensibilité proprioceptive,
I'hypoproprioception et I'hypertactile, les 2
associés, font que la contenance, ¢a me fait
beaucoup de bien. Euh, au niveau du godt, en
général, on est plutdt sur quelque chose qui se
rapproche de la moyenne, on va dire. Mais il va y
awoir des jours ol il y aura une hypersensibilité gui
peut &tre plus ou moins forte [...]" etc etc [ *1'ai
appris a mettre des plannings temporels visuels
partout” / “j'ai appris qu'il fallait aussi que je me
repose”

> F4 : "et au niveau de mon échelle d'empathie, je
sais gue je suis dans la norme des femmes, donc

> HE : auwcune référence théorique, pas de termes
specifiques

= H? : *guelque chose qui revient souvent dans
'autisme” / “une anecdote qui est un peu explicite
par rapport & 'autisme” f “quelgue chose qui revient
aussi beaucoup dans ['autisme” / “je pense que ga a
change plusieurs choses dans le fait o0 ben du coup
on a accés a des... bah des documents, puis méme
des gens mettent des mots sur ce gu'on wit”

= HE : "I'ai lu des bouguins de maman de personnes
autistes” / *I'asime beaucoup découwrir au fur et &
mesure le parcours de lulie Dachez” [/ “ ce que
disent surtout les speécialistes, et puis forcément, les
familles, et les personnes concernées, donc les
personnes autistes”

= HY : "je discute avec certains Aspis, pas beaucoup,
parce gue je suis sur un groupe sur Facebook, c'est
super sympa, je pourrai wous donner un lien, c'est
rigolo, c'est, ca cause beaucoup, enfin, a cause
beaucoup. Il y a 7000 personnes” / “et beaucoup
dAspi” [ “c'est beaucoup des bruits tournants en
fait, qui sont trés trés génants chez |Aspi”

; EURS ¢ A
> H1 : plutdt bonne description de ses difficultés,
mais ne mentionne rien qui prouve vraiment qu'il
soit dans une grande analyse, attend souwent que je
pose des questions pour décrire / n‘emploie pas la
terminologie exacte comme certains

= H? : guand je lui demande ce gu'il rencontrait
comme difficultés avant le diagno, il me dit gu'il ne
s'en sowvient plus. Je pose donc des guestions +
precises en donnant des exemples de difficultés —
description trés bréve de certaines difficultés
[sensoriel, fatigabilité, gestion émotions, anxigté),
mais ne rentre jamais dans bes détails, et dit ne
rencontrer aucune difficulté au niveau langage,
communication, interactions sociales, alimentation
lorsgue je lui demande (alors gu'il semble en avoir
puisgu’il na pas réussi a interagir en visio, mais
peut-&tre est-ce aussi une absence d'intérét ++ pour
'autre) / me sait pas comment la suspicion d'autisme
est apparue / "je n'arrive pas 3 les gérer” (difficultés
sensorielles)

> H3 : se rapporte pas mal aux propos des autres
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c'est wrai gue ¢a m'a aidée aussi, jai pas
forcément de carence & ce niveau-la” § “ta
m'arrive souwvent d'étre un peu bloguée quand je
m‘arréte, en fait, gue je suis pas en mouvement,
j'8i du mal a repartir et donc je me mets des
alarmes avec des temps pour faire des taches
classigques, pour réussir a bouger”

> F5 : “moi je m'analyse tellement gque je
comprends un pew tout du coup, pourquoi je suis
comme ¢a, machin™

> F& : “j'essaie de trouver des petites astuces
comme ¢a, et donc non, ca m'aide, et je me sens
mieux et je me comprends misu.

> F8 : "Maintenant je suis capable de dire « Bah
écoute, |3 je me sens pas d'y aller », on n'a plus
bespin de compenser du coup, puisgu'on est
rapable d'évaluer soi-méme ses capacités et ce
gui va nous fatiguer, nous épuiser ou Nous pousser
dans nos retranchements. Encore une fois,
physiqguement ou psychologiguement, et du coup,
ben vu gu'on on est capable d'analyser ¢a, on est
rapable de dire, de jauger, bah, vous voyez, de
comment dire, utiliser nos cuilleres a bon escient.
Et gquand om fait ¢a, ben du coup, C'est...
Fatalement on a plus besoin de compenser jai
envie de dire. Donc forcément, on est moins
fatigus™

> F9 : "la psychologue, elle m'expliguait que C'était
parce que guand j'étais trop saturée, trop
fatiguée, j'allais, je redescendais 3 un mode de
fonctionmement trés archaigue, presque entre
guillernets « animal », et je sens tout en fait™

> FtM : "Si je peux pas stimer, c'est, c'est génant,
puisque c'est une fagon d'évacuer les émotions” [/
"Déja darriver a3 me comprendre, de sawoir
pourquod javais telle difficulté et tout ¢a. Ca m'a
permis d'accéder a des groupes de vie sociale, un
dossier MDPH aussi, C'est sympa, ¢a aide... et puis
de mettre un mot sur tout ga, sur toutes les
difficultés, les forces et les faiblesses”™

(anecdotes que sa mére raconte, ou “apparemment,
j'étais trop compligué a gérer”). Description plutdt
complete de ses difficultés mais pas trop
spontanément, souwent besoin gue je le guestionne

> H4 : "peu de temps aprés |le diognostic) je faisais
des activités justement la-bas pour me permettre de
m'aider & m'intégrer donc, pour m'apprendre a
arriver & parler aux gens” / "Maintenant non, j'ai pas
de difficultés  maintenant”. (sewles difficultés
mentionnées spontanement sont les difficultés
sociabes (timidité et fait d'awoir du mal a étre en
couple])

= H5 : “"c'est vrai gue des fiois m'exprimer, c'est pas
toujours  évident. je fais beaucoup, euh de
comparzisons avec des images pour des fois
exprimer ma pensée. Pour que comme ¢a, je suis slr
gue ke message il est bien clair pour towt le monde™
"5i je suis dans un contexte ol on est écolier, ¢a sera
simpbe pour maoi d'avoir une interaction sociale.
Parce gue jai évolué dans ¢a et donc je me suis
consbruit avec ¢a. Moi, ta m'aide [...] Mais si on me
met comme 3 dans un groupe Ou autre et gue je
dois aller & I'avant des autres, la je vais wraiment
buter. La, je vais vraiment &tre dans la difficulté” /
"Donc la lentewr elle m'a dit justement, ¢a peut &tre
um des signes associés, justement”

= H6 : "Pour moi, pas grand chose, 'ai gardé ma vie
que j‘avais comme au départ. Mais mes parents, eux
ils ont plus compris mes conneries, tout ¢a. Donc
c'est, jai &té moins engueulé. ils comprenaient
mieux mon comportement, guoi™ / *Ben par rapport
au bordel dans ma chambre, des trucs comme ¢a” /
Jje demande gquelles étoient ses difficuités ou
quatidien "Bah je laissais les trucs par terre, je faisais
n'importe quoi, je pleurais pour un oui ou pour un
non, des trucs comme 3"

> H? : "“Bah je pense que ¢a a changé plusieurs
choses dans ke fait oG ben du coup on 3 accés a
des... bah des documents, puis méme des gens
mettent des mots sur ce qu'on vit. Et aussi, du coup,
j'ai une reconnaissance de travailleur handicapé” [
“la ol je fais des progrés c'est du coup, d'arriver un
peu a comprendre mon fonctionnement et cetera et
de l'exprimer. Par contre... Si je suis dans la
situation... Ben j'ai pas vraiment de solution™
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= HE : “je sals trés bien en ayant tellement retourné
le truc, étudié les questions, pris du recul sur tout ¢a,
et discuté avec des professionnels, que C'est le
stress, majoritairernent, qui me crée tous ces
probleémes™ / “mol qul mange bio, qui fais le
maximum pour compenser Fautisme” / *)'al pas de
probléme pour voir I'expression sur les visages, mais
J'al un gros probleme d'interpréter ce qu'on me dit,
et trés souvent [interpréte mal une expression, ou
qguelgue chose qui m'est dit, [ le vis trés mal, alors
qu'il y a pas lieu d'étre”

= H9 : "Y a des choses gui changent, c'est la
compréhension de mes réactions”

Mangue de
reconnalssance du
handicap

> F1 : quand on la décrit, elle voudrait gu'on
n‘oublie pas ses différences, ses difficultés, et le
fait qu'elle soit autiste / elle naime pas qu'on dise
delle gu'elle est normale, a I'impression que les
autres la considérent comme normale, impression
que personne peut comprendre / sur sa chaine
Youtube, veut parler d'autisme, se montrer, veut
gu'on 3 voit

> F3 : "Alors déja, bon, déja demander & une
personne autiste comme ¢a « Bon allez tu me fais
un jeu d'impro, un jeu de réle =, déja c'est que t'as
rien compris (rire], voild, disons les choses, C'est
que t'as wraiment rien compris. En plus, [allais pas
bien. Je pense que tout le monde lavait vu, parce
que personmne ne cherchait & rentrer en interaction
avec moi” f ¥ C'est terrible de se dire gque c'est mol
gqui forme mes camarades pour qu'ils solent
capables de comprendre 'autisme alors gue la
prof elle comprend rien™

= Fd : ¥ Dul, aprés ¢a, cest toujours passé pour des
atraits de personnalité » entre gulllemets. Il y
avalt pas forcément la souffrance qul a été
évaluée ni méme reconnue”

> F5 : “guand Julien, voila, il dit « non, j'al pas
envie parce que je suks fatigué » pour aller & un
Moél ou un truc comme ¢a, « bah oui le pawvre il
est handicapé », ouals et puls moi en fait, bah ['ai
pas le droit de faire ¢a en fait (rdre]” / “Cest un
peu compliqué, c'est que lul, il a le droit du coup,
parce que ca se voit bien (rire). Mais mol 'al pas le
droit en fait.” / “;a faisait 5 Min que |'étals 13,
méme pas, et la [médecin expert), il me rit au nez,
mals vraiment, cest, il me rit au nez en disant

= H3 : “C'est pas comme si {a m'aidait beaucoup.. .
le weux dire, au moins les profs &talent
compréhensibles, donc c'est pas comme si on avait
absolument besoin du papier pour qu'on nous croft
a l'école tout ¢a”

> H5 : ¥ I'en parle pas avec tout le monde. Mo, je
saks que je peux en parler encore avec les gens a
maon école. Donc eux ¢a va, parce que c'est des gens
qui vont &tre ouverts et [al envie de les sensibiliser a
¢a justement, parce qu'ils risquent potentiellement
d'avoir comme patients 3 traiter justement, les gens
qui ont de [lautisme. Euh... Men al parlé awec
guelgues-uns au sport. Donc aprés y'en a ils m'ont
dit « mais on dirait pas et tout *= bah... Oui mais
cC'est pas écrit sur la téte des gens 1"

= HY : ¥ Et je pense que sans cette reconnalssance. ..
Les gens n'auraient pas fait l'effort ou I'écoute, et je
pense gue je me seraks fait virer ou... je sals pas
quol mais... Ca se serzit rapidernent mal passé alors
que |a bon on va dire |'al ma roue de secours qui est
un peu cette reconnakssance”

= HE : "Il devrait pas y avoir une société normalisée,
pour les personnes neurotypiques” / “C'est pas les
hommes politiqgues quon devrait consulter, C'est les
autistes quol, parce que nous, on voit des choses
qgue les autres ne volent pas.” / “J'aurais bien voulu
savolr que |'étals autiste, et gu'on le sache”

= H9 : "je suls un menteur, hein (rire), menteur,
manipulatewr, tout ce gu'on veut... « C'est pas vral,
c'est pas ¢a lautisme... ». Plus de la moitié, ca &té
comme ¢a, il y en a qui me croient pas” / “Abors on
wa me dire # Cest tout le monde comme ¢a s,
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« Ah mais n'importe quol. Vous pouvez pas étre
Asperger hein ! Mon, mais mol, ['al été directeur
d'un centre d'autisme et C'est ridicule, c'est une
mode, vous pouvez pas &tre Asperger, vous armivez
a parler | »”

> F& : "Mon médecin généraliste me croyait pas,
mais aprés lul I a des idées précongues. Enfin
volla, & partir du moment ol on se balance pas
trop, ce genre de chose. Lui, il convient pas qu'on
est autiste, et il a du mal & concevoir gu'un autiste
pulsse  &tre  sans déficence  intellectuelle.
Vraiment, il est... Enfin bref, voild” [ “le dirais que
c'est plus le fait que ce soit plutdt discret en fait,
je pense... Effectivernent, apparemment, c'ast
plutdt discret chez les femmes, mais... C'est & Ah
bah on dirait pas! », voila. « Mais non, t'es pas
autiste ! », «Ca wva, tu pgeéres bien, t'as un
boulot ! », voila" [ “je suls pas comme je sals pas
gui dans telle série, je suls pas... Oul. Non C'est
vral, mais bon. N'empéche que les difficultés sont
gquand méme |3 gquol, donc.”

= F7 : Pour elle, les gens ont des représentations
stéréotypdes et lul répondent « ¢a se voit pas » ou
encore « c'est une vaste blague ».

» F& : “je dirals pas que ¢a a changé ou qu'on me
traite différernment et |'al méme l'impression, au
boulot, quand on demande des adaptations de
poste, tout ce que je wous dis, on a méme plutdt
tendance & voir ke discours « Me vous abritez pas
derriére wotre diagnostic d'autisme », voila. Donc
c'est l'omerta, le black-out, O prise en compte, ca
n'existe pas, c'est dans la téte hein”

= FtM : "'avals beau essayer d'expliquer que je me
sentais différent et tout ca, il le remettait tout sur
le compite de la maltraitance™

« ouals mals cest pas tout le monde & 50 ans » quaod,
tu wois 1"

Besoin
d'appartenance 3 une
communauté et de
plus de
représentations

» F1 : cherche plutdt amisfamoureux qui soient
autistes ou “différents”

> F3 : "On est plutdt introvertis mais, en fait, on
est d'une extréme bienveillance, une sensibilité 3
I'égard de autre. Et en fait, on est vraiment dans
ce truc de on se Ccrée un cooon, on se soutient, et
puls on traverse le master, donc en fait c'est
formidable, quol.”

> Fd : “Et méme les femmes dont... & part lulie

= H1 : "je wais sur PElagie, [al trés peu d'activités, ¢a
m'arrive du coup d'aller 3 PLl faire des activités.
Adors je vais aussi au GEM 84 dwvignon, un groupe
d'entraide mutuelle donc 3 chague semaine ils font
des activités, ca m'arrive d'y aller. C'est 13 ol je peux
rencantrer des gens”

> H3 : “Sinon, au SES5AD j'al connu quelques autras
Eens autistes avec qui je suls toujours en contact
d'zilleurs, & ce jour” / "je pense gue la relation avec
les gens autistes, et la relation avec les gens pas
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Dachez, les femmes dont jai trouve les
témoignages, euh moi personnellement, bah en
étant informée, et puis en étant un petit peu
sensible, je rencontre cette personne dans une
conwversation, je comprends tout de suite gu'il y a
quelque chose qui est étrange, alors gue cC'est pas
souvent ce qu'on dit de moi. Et donc je pense gue,
ouais, c'est... Ca manque de représentations, et
clest pas pareil” / "C'est un milieu od il n'y a
absolument aucun neurotypigue (rire), y a
guasiment que des neuro divergents, des
personnes queer aussi, et ou des personnes qui
ont des parcours de vie assez lourds, et donc qui
ont... Bah une ouverture trés différente, et bah de
fil en aiguille, je me suis constitué un groupe, alors
je dirais d'une quinzaine d'ami.es proches”

= F5 : "J'ai remargué que finalement, presgue tous
mes amis proches en fait somt haut potentiel
(rire], parce que bah du coup ils ont une certaines
comaorbidités [...] Franchement, les gens un peu
con con, et simples, un peu en fait, ca m'ennuie
vite.”

> F6 : "C'est donc un témoignage sur mon enfance
en tant gu'autiste, et woila, en tant quiAspergirl,
comme on dit, et en fait, parce que guand jai
voulu en chercher, j'en ai pas trouwé tant que ga.
Et donc je woulais juste apporter ma pierre a
I'edifice, parce que voila, j'aurais bien aimé voir ce
genre de témoignage guand j'ai eu a faire mes
recherches donc...”

= F7 1 a vu une série sur les HPI et une série sur
une profiler Asperger, trouve gue C'était
caricatural ++ et ne s'y reconnaissait pas du tout.
all vy a encore du travail au niveau des
représentations de Mautisme »

= F8 : "Jai 2 meilleures amies. On s'appelle, on
peut ne pas se parler pendant 3 maois et s'appeler
pendant 1h30 et se raconter nos vies. Enfin voila,
donc on n'est pas, on est, on est, je pense que
guelque part, bon aprés tout le monde les trouve
un peu bizarres aussi, quoi, donc je pense gue,
quelgue part, elles sont assez atypigues elles
aussi.”

> F9 : "je pense gue cC'est trés important gu'on
parle, parce gque @ permet d'avoir, pour ces

autistes, bah c'est... C'est différent quol.”

> H4 : "Et puis quand j'étais au CP d'adaptation donc
CP pour enfants handicapés, il était plus simple pour
moi de parler avec une personne gui elle-méme
avait un handicap qu'avec une personne normale” /
“Parce qu'une personne avec un handicap elle fait
pas gaffe a toi, elle calcule pas que t'es pareil quoi,
gue t'es différent. Donc c'était plus facile pour moi
d'avoir des contacts aweC une personne ayant un
handicap psychologigue ouw physiqee, ou méme
moteur hein, c'est tout simplement awoir une
relation avec une personne”

> HT : "¢ trowwe que le mouvement de la
Meurodiversité, c'est vraiment quelgue chose qui me
plait”

= HE : "surtout, je trouvais agréable de faire du bien
aux autres. [...] moi ca m'apportait rien en fait. Sauf
que j'avais l'impression de participer, de faire partie
d'une communauté, mais que gquand J'étais l3-bas,
quoi. En-dehors de ¢a favais pas de... le guittais,
guand je repartais, je quittais ma communauté quoi
[-.] Pour moi, j'awais pas envie d'étre dans une
communauté de personnes handicapées par la
soCiéte, non inclusive. Donc ['avais pas envie d'étre
dans une communauté d'autistes handicapés. Et par
contre, j'aimais bien l'idée, j'aime bien I'idée gu'on
soit une espéce a part entiére, 3 part, comme la
trisomie. [...] [Faime beaucoup lidée, méme si elie
est pas scientifique, gue les autistes sont une espéce
& part entiére” / “I'aime beaucoup décowvrir au fur
et & mesure ke parcours de Julie Dachez”

= H9 : "je discute avec certains Aspis, pas beaucoup,
parce gue je suis sur un groupe sur Facebook, C'est
super sympa, je pourrai vous donner un lien, c'est
rigobo, cC'est, ¢a cause beaucoup, enfin, ¢a cause
beaucoup. il y a TO00 personnes”
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personnes qui n'ont pas daccés au langage, un
porte-voix qui peut parler vraiment de leur nature
et gu'on comprenne de quol Il s'agit. Cest le
slogan « rien sur nous sans nous =” / “Mol |'al des
amis, un peu, bon j'al une trés banne amie la, qui
est un peu barrée, elle est documentaliste, une
fernme trés trés intellectuelle, trés.. Et ben je
pense que elle aussi elle a ses caractéristiques,
elle a beaucoup de mes caractéristiques”

» FtM @ “en groupe d'habiletés sociales
notarmment. ¢a malde et puls ¢a falt du bien de
wolr d'autres personnes autistes.”

Dlagnaostic —

légitimité /
culpabilits

» F1 : I'a vécu comme une libération ++ puls a
essayéd de comprendre. [/ “Tautisme est ressortl en
mal [crises, aspect sensariel}”

> F3 : "le me souviens, |"al pleuré, |"al appelé mon
meillewr ami, alors que c'est plutdt rare que je
l'appelle spontanément, je I'al appelé en pleurant,
e lul al dit « Bah ca y est, je sals que je suls pas
folle, je suls juste autiste », et déja rien gue cette
pensée, ¢a changeait tout en fait™ / “elle m'aide &
traverser la  mauvaise phase identitaire,
l'acceptation, le sentiment gque [avals d'étre
iégitime a Atre autiste”

> F4 : "Euh oul, clairement oul, ta m'a vraiment
beaucoup aidée. Alors déja, pour reconnaitre gue
fawals vraiment besoin de certaines choses. [..]
ta m'a beaucoup aldée & arréter d'aller jusgu'a
I'épuisement, pulsgue c'est vral gue |'al tendance
& commencer & demander de I'alde au moment ol
e suls déja en train de plus pouvoir tenir” § “@
m'a énormément aldée & légitimer, effectivernent,
tout ce gque e pouvals ressentir, et que
effectivement c'était pas que I'hyper sensibilité ou
que une fatigue passagére, ou quelgue chose qui
va contrarber.”

> F5 @ “|'avals tout le temps le yoyo de « oul, je suls
persuadée #,  mals non si 2 se trouve je me fals
des (dées »” / “le psychiatre en fait quand il ma
validée, wolla, il m'a demandé « le premier mot qui
wous vient a I'esprit depuls que wous savez ga, c'est
quol ? » jal dit « soulagement #” / “Ca m'a enlevé
un poids de culpabilité énorme ce diagnostic”
“'al le droit & une assistante 3 domicile, et mals en
falt, |'ose toujours pas la demander, parce que je
me sens ilégitime, en fait, parce qu'a chague fois

= H1: “Ben enfin ca aldait 3 expliquer beaucoup plus
de choses” § “Un soulagement”

> H2 : "Je I'al bien wécw. Quand |'al regu le diagnostic,
J'al content d'avolr un mot sur ce que |'avals” (mais
guand je vl demande de m'en dire + sur “ce qu'il
avalt” il dit gqu’il ne s'en rappelle plus)

> H3 : "& ce moment-13, mol j'étals un petit peu au
milieu de la tourmente donc... Cest pas comme si
ta m'aldalt beaucoup... e veux dire, au moins les
profs &talent compréhensibles, donc cCest pas
comme sl on avalt absolument besoln du papler
pour qu'on mous croft & I'école tout ¢a” [ *J'al peur
gue ca leur donne l'impression gue je wvais me
permettre de falre des trucs au nom du diagnostic
Justerment.”

> H4 : "Ben euh.. I'étals méme surpris d'ailleurs
[rire]™ f “I'me suls dit c'est gquol ca autiste, |'suls pas
um gogole (rire). lls m'ont dit « ben désolé fils C'est
un peu brutal mals si ®... « Ah bon._. Bon ben ok
hein... ». Au début c'était un peu dur de vivre avec
ca quol de...”  "0Ouals, je lewr dis des fols, d'emblée,
Je les préviens je dis «wvolla écoute, on sera
ensembxle pendant un bon bout de ternps, il faut que
tu saches qu'il m'arrive des fiols de péter les plombs,
des fols y a des choses que tu vas peut-8tre pas
comprendre, mals c'est pas ma faute, c'est parce que
volld J'al un handicap » il me dit « ah, Fautisme je
sals que ¢a falt partie de ¢a, donc oul |e, je m'y feral
quol ="

= H5 : "Pour mol ¢a a, bon, c'est pas le jour et la nuit
non plus. Euh... mals |'dirals « bon OK, maintenant
Je sals tout, d'od venalent mes difficultés en fait.
Que ['al pu rencontrer par le passé et pour certaines
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gu'on wa sur bes sites, hah du coup lis parlent que
de malades et des gens légumes ou en fautewil " /
“Oui parce gu'on est moins Megitime parce gu'on
parait plus normales, ¢a C'est sir”

» F6 @ “fal lu énormément, je me sulbs renseignée
pour voir, ['al lu des témolgnages, et ['étals dans
des phases ol |'alternais en fait, une phase ol
w Al siosi sl cest sOr Cest ¢a o, et d'autres phases
o Ah mais non c'est pas possible », et cetera. EX j'al
alterné tout le temps ¢a. Et donc les moment od
J'allais, ol ['arrivais & mieux surmonter mes
difficultés, je me disais « mais non, ¢a va en fait,
voild =, Volla. Et puis il y avait des gros moments
de doute o0 la je me disais = non, c'est pas
possible #, enfin wolla. Donc j'al alterné ¢a
Jusgu'au jour o0 bah je suls allde woir cette
dame-l3, et quand ['ai fait les tests, je me suis dit
a non, c'est bon s Et maintenant, j'al accepté
totalement, et j'hésite pas & le dire & mon
entourage en fait” / "Beaucoup de choses dont
|'avais honte en fait, étalent finalement, powvaient
cexpliqguer, en tout cas” [ “j'al amété de
culpabiliser par rapport & mes difficultés. 1'avais
commencé 3 les accepter telles qu'elles étaient. Et
a mieux comprendre aussi, beaucoup plus me dire
a Bah finalement c'est pas que je suis une
faiméante, c'est juste gue j'al des difficultés et
voila #*

» FT @ “sentiment de différence deputs toujours :
c'est comme i les pitces du puzzle avalent &té
remises & leur place” f “Le diagnostic I'a rassurée,
une part d'elle en est fitre, elle se voit un peu
comme une « Xmen s, elle est différente des
autres mais ce n'est pas en mal gros
soulagement, malgré certains doutes guand
méme [est-ce gue c'est parce gue je sals comment
a fonctionne avec ma fille et que je m'identifie 3
elle ¥ Est-ce que c'est wraiment ¢a ¥ Est-ce que j'en
rajoute pas?)” / Depuis diagno — Ne se force plus,
ne compense plus, plein de choses lachent. Elle
remargue qu'elle supporte moins les stimuli
tactibes et auditifs, avant elle prenait + sur elle,
mais ce n'est plus le cas aujourd'hui. Le fait gu'elle
ne trawaille plus change aussi quelgue chose. Elle
prend aussi de la mélatonine, I'aide & lutter contre
troubles du sommeil. A l'impression d'étre + 2
'écoute, elle se dit « c'est pas toi, c'est le TSA =
HAwant, était perfectionniste, ce gul était efficace

UE & rencontre encore »*

> HE : "Mon, pas de soulagement, je Fal pris normal®
[ “Pour moi, pas grand chose, [al gardé ma vie gue
|'avals comme au départ. Mais mes parents, eux ils
ont plus compris mes conneries, tout ¢a. Dond C'est,
|'al été moins engueuld. ils comprenaient mieux maon
comportement, guol® / “Ben par rapport au bordel
dans rma chambre, des trucs comme ga*

= H7 : "Bah en fait, surtout dans |'enwironnement
professionnel, ce qui était vraiment dur & wivre,
c'était de... d'avoir un sentiment d'&tre le chieur,
I'emmerdeur, celul qui pose des problémes oliv'en a
pas, ou qui crée des difficultés alors qu’il ne devrait
pas ¥ en avolr, ou des trucs comme ¢a, d'étre_.. be
pense que le soulagement, c'était un peu de passer
du chieur au mec... Juste qui a des besoins
différents, quoi. Euh._. Je pense que ca, C'est pas
rmal®

» HO : "alors ¢a a fait un effet bizarre. Jle me suls
séparé de ma compagne le jour du diagnostic on a
guasiment décidé de se séparer” J "je suis un
menteur, hein (rire), menteur, manipulateur, tout ce
gu'on weut... oc'est pas wral, c'est pas ¢a
I'autisme. .. ». Plus de la moitié, ¢a été comme ¢a, il y
en a qui me crodent pas” / “'en cause avec les gens
gue ¢a m'intéresse en fait. 1y en a... |'al essaypé d'en
parler awvec tout le monde, ¢a sert & ren, ¢a sert
vraiment & rien. Par contre, je le cache pas, et je le
dis ouvertement” [ “ca a fait beaucoup de clair,
d'une part parce gQue aprés le diag, on prend
conscience gu'on n'est pas débile. Puis gu'on peut
commencer & réfléchir un peu”
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pour les faits concrets (au travail par exermple),
mais dans les ralations avec les autres elle n'était
Jamais satisfaite — aujowrd'hui elle dche™

» FB : “lg diagnostic, ¢a a vraiment été une
délivrance de me dire, en fait, « c'est pas que je
suis caractérielle, ou que je suis inadaptée, ou que
je monte dans les tours, ou Que je suls ou je suls
intolérante, ou que je suis psychorigide, c'est
gu'en fait, je suis différente, guol »° J “quand |'al
eu mon diag je me suis dit « Bah enfin je sais gui
je suis » et du coup euh, apprendre & m'écouter,
et &tre capable de dire, bah comme je vous disais
tout & 'heure, « Ben non, (a je peux pas ou la je
veux pas #, aussi &tre capable de dire non aux
gens” f “fa aurait évité que [‘ale toujours ce
syndrome de |'impostewr, gue j'aie toujours un
sentiment d'amormalité, dillégitimité. Ca aurait
évité I'auto-culpabilisation sur, gu'est ce qui va pas
chez mol ?° / “maintenant que |'al mon diag, je
me dis qu'en fait, ma facon de penser, ma fagon
de fonctionner est tout autant lsgitime que celle
des autres. Clest-a-dire, je me dis pas gue |'al un
probleme, je me dis « f'ai un fonctionnement gui
est différent = et ¢a, ¢a change tout en fait, parce
gue du coup, j& me dis « j'al une |égitimité », donc
en fait, je suis plus dans [affirmation de
mol-méme, je suis plus dans communiguer mes
besoins, communiguer, et dire ce gue je pense”

» F9 : “La pose du diagnostic, en fait, a beaucoup,
beaucoup atténué la culpabilité. Parce que |'étais
en culpabilité permanente, de pas &tre adéguate
euh...” f “D'abord, c'était « oui, je m'assume =,
J'ai lu énormément de choses sur l'autisme, et 13
J'en suis 13 plutdt, maintenant, de garder son
compte & soi, et de pas s'ouvrir trop, parce que ¢a
fragilise en fait. Ca fragilise. Mais c'est trés
important le diagnostic.” / “le me dis « et sl c'était
pas wrai * Et si ['étais normale ¥ En méme temps, il
y a des gens qui sont pas autistes, qui ont plus de
rmal gue mol #._."

» FIM : "C'était une libération. Déja d'arriver 3 me
comprandre, de savokr pourguoi ['avais telle
difficulté et tout ¢a. Ca m'a permis d'accéder & des
groupes de vie sociale, un dossier MDPH aussi,
c'est symipa, ¢a aide... et puis de mettre un mot
sur tout ca, sur toutes les difficultés, les forces et
les faiblesses” / “Parce que y a une explication. Et

gue c'est pas juste un caprice ou... Ou autre™
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RESUME

Les femmes avec un TSA SDI sont sous-diagnostiquées par rapport aux hommes, et
I’errance diagnostique dans laquelle elles se trouvent pendant de longues années peut leur
occasionner beaucoup de souffrance. De plus en plus d’études cherchent & mieux connaitre
I’expression phénotypique de I’autisme chez les filles, mais rares sont celles qui incluent un
regard psychosocial. Or, la prise en compte de certains biais, tels que les normes de genre
ou les représentations stéréotypées de I’autisme, pourraient expliquer cette différence de
diagnostic et permettre de mieux repérer puis accompagner les femmes porteuses de TSA.
L’objectif de ce travail est d’observer, avec une approche sociologique, les comportements
et les représentations qu’ont les femmes et les hommes avec un TSA SDI. Dix-huit entretiens
semi-dirigés ont ainsi été menés, en visioconférence, auprés d’hommes et de femmes ayant
un TSA SDI, dans le but de répondre a ces questionnements. Notre analyse thématique a
permis de mettre en évidence que nos deux groupes avaient le sentiment d’avoir un handicap
invisible, mais que les femmes devaient davantage vivre avec un sentiment d’illégitimité et
de culpabilité intériorisée en voulant répondre aux attentes qu’elles ont intégrées depuis leur
socialisation primaire. Cette pression les améne également a se sentir plus obligées que les
hommes & masquer leurs particularités, avec pour conséquence davantage de burn out et de
souffrances liées a la confusion identitaire. Nous observons que la socialisation secondaire
des participants est elle aussi genrée, tant au travail, qu’au niveau des valeurs, de la vie
amoureuse, ou des manifestations de la souffrance. Enfin, ce sont en majorité les femmes -
population victime de ce sous-diagnostic - qui semblent enclines & admettre une existence
de probables différences entre les manifestations autistiques chez les femmes et chez les

hommes.
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ABSTRACT

Women with ASD without ID are underdiagnosed compared to men, and the misdiagnosis
they find themselves in for many years can cause them a great deal of pain. More and more
studies are looking at the phenotypic expression of autism in girls, but few have included a
psychosocial perspective. However, taking into account certain biases, such as gender norms
or stereotyped representations of autism, could explain this difference in diagnosis and make
it possible to better identify and support women with ASD. The objective of this work is to
observe, with a sociological approach, the behaviours and representations of women and
men with ASD without ID. Eighteen semi-directed interviews were conducted, via
videoconference, with men and women with ASD without ID, with the aim of answering
these questions. Our thematic analysis revealed that both groups felt that they had an
invisible disability, but that women had to live more with a sense of illegitimacy and
internalized guilt in order to meet the expectations they had incorporated since their primary
socialization. This pressure also leads them to feel more obliged than men to hide their
particularities, resulting in more burn-out and suffering related to identity confusion. We
observe that the secondary socialization of participants is also gendered at work, as much as
for the values, love life, or manifestations of suffering. Finally, the majority of women — the
population affected by this underdiagnosis — seem to be inclined to admit that there may be

differences between autistic manifestations in women and men.
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