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diagnostiquées tardivement?
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Introduction

On sait maintenant que les femmes sont diagnostiquées
plus tardivement et moins souvent que les hommes. En
effet, la proportion des femmes autistes dans les popu-
lations qui n'ont pas été référées pour un diagnostic
d’autisme est de deux a trois hommes pour une femme,
alors gu'elle est de quatre hommes pour une femme
dans les populations référées. Les femmes ont égale-
ment besoin de présenter plus de signes autistiques
pour étre identifices comme autistes. Une explication
serait que I'autisme des femmes aurait une présenta-
tion qui ne coincide que partiellement avec celle des
hommes. Par exemple, elles auraient plus de comporte-
ments sociaux, moins d’hyperactivité-impulsivité et de
comportements répétitifs, davantage d'anxiété et de
troubles alimentaires associés. Or, ces hypotheses sont
difficiles a vérifier étant donné que la recherche en
autisme se fait sur les autistes que le systéme arrive a
détecter... avec des criteres établis a partir de popula-
tions ou les hommes prédominent largement, ce qui

conduit & minimiser les différences entre les hommes
et les femmes, ainsi qu'entre autistes détectés et non
détectés. Dans leur étude, Bargiela et coll. ont donc
décidé de partir d’'une population autodiagnostiquée,
et de se pencher sur leur discours a propos de leur
condition. Leurs questions de recherche sont: a) quelle
est la nature des symptdmes autistiques féminins?;
b) en quoi la présentation féminine de lautisme
influence I'expérience du diagnostic manqué ou obtenu?;
et ¢) comment ces femmes s’adaptent-elles aux difficul-
tés qui leur arrivent?

Méthodologie

14 femmes anglaises, agées de 18 a 35 ans, diagnos-
tiquées par des professionnels apres I'dge de 15 ans
et de QI supérieur a 70 participerent par Internet,
téléphone ou en face a face aux entrevues. Les ques-
tions portaient sur leur diagnostic, l'effet de leur genre,
leur vie sociale, leurs intéréts et leur santé mentale.
Les entrevues furent transcrites et analysées qualitati-



vement par l'ensemble des auteures. Ceci permet
d’inventorier les themes et de les classer par ordre
d’'importance.

Résultats

Cinqg thémes principaux furent retrouvés:

1 Vous n'étes pas autiste ! Ce theme inclut les difficul-
tés éprouvées par les femmes autistes liées au fait
d'étre ignorées ou incomprises, les effets d’avoir eu
un diagnostic tardif, et les difficultés liées a des
probléemes de santé mentale. Les participantes
avaient généralement recu des diagnostics alter-
natifs, surtout de troubles de la personnalité, ou
de troubles alimentaires. De plus, le diagnostic
d’autisme a d'abord été écarté sur la base de
I'absence d'un stéréotype (ex.: les autistes doivent
avoir des «capacités savantes ») ou d'une conception
erronée de l'autisme (parce que la personne n'était
pas jugée assez dérangeante ou malade, ou avait de
bons résultats scolaires, par exemple). Les consé-
quences du diagnostic tardif étaient, par exemple,
I'inconscience de sa naiveté sociale et les effets
négatifs qui en découlaient. Presque toutes les parti-
cipantes ont d'ailleurs rapporté avoir eu au moins un
probleme de santé mentale, tel que la dépression,
I'anxiété ou le trouble alimentaire.

2 Le camouflage. Les femmes interrogées déclarent
avoir recours & l'adoption d'attitudes permettant
I'inclusion dans le groupe, parfois a l'alcool, a la
reprise d'accents empruntés, de mimiques ou de tics
de langage. Elles rapportent avoir développé ces
attitudes de maniere autodidacte, par observation
ou via leurs lectures. Cet emprunt était associé a
un sentiment de dépersonnalisation et de trahison
de soi-méme.

3 La passivité. Un autre theme dominant est I'adop-
tion d’'une position passive, non revendicatrice en
rapport avec des demandes dautrui ou des
contraintes sociales en général. Un point spéciale-
ment grave dans I'échantillon étudié est I'acceptation
des demandes sexuelles non désirées, puisque
9 femmes sur les 14 interrogées ont déclaré avoir
été victimes de diverses formes d’abus sexuel. Dans
un autre registre, elles soulignent I'usage d’excuses
et de politesse excessive, I'évitement du conflit et la
recherche d’acceptation a tout prix. D'autres au
contraire, ont adopté une attitude plus affirmée
en vieillissant.

4 Le décalage par rapport aux stéréotypes de genres.
Les femmes interrogées font état d'une incertitude
sur ce qu'est I'amitié, sur la part d’exclusivité que doit
avoir une relation amicale ou amoureuse et la place
qu’on peut prendre dans ces types de relations. Elles
rapportent également une préférence pour des
amitiés masculines et pour des relations en ligne, via
des blogues et des réseaux sociaux. Plusieurs

montrent de maniere plus ou moins marquée une
dysphorie de genre ou un refus dentrer dans les
stéréotypes de genre.

5 Limpact du diagnostic. Le diagnostic, lorsqu'il est
obtenu, a généralement pour effet de diminuer le
jugement négatif d'autrui, et d’accroitre les possi-
bilités d'emploi. Il a une valeur identitaire, permet
un conseil génétique avisé et un acceés aux services
s'ils existent.

Discussion

Cet article met en valeur en particulier la notion de
camouflage, spontané, conscient ou non conscient, et
les désavantages qu'il procure par rapport au senti-
ment d’identité. Ce camouflage proviendrait d'une
pression sociale et de la non-acceptation par un groupe
des caractéristiques de la personne. Cette pression
sociale entraine méme chez certaines femmes autistes
un conflit intérieur entre d’'une part leur volonté de
vivre et de s'accepter comme autiste et, d’'autre part, les
exigences pour se conformer aux stéréotypes de genre.
Le retard du diagnostic serait autant lié¢ aux différences
entre les symptoémes autistiques féminins (moins de
signes externalisés, plus de signes internalisés) et
masculins, quau systeme dans lequel ces femmes
évoluent. Ce retard suggere que les professionnels
devraient intégrer dans leurs pratiques diagnostiques
la notion que les femmes autistes ont un non-verbal et
une motivation sociale davantage typique. Les résultats
de l'étude mettent en lumiere que le support pour les
problémes d’anxiété associés, de méme que l'orienta-
tionverslesréseauxde support en ligne sont justifiés et
que le risque d’abus, comme celui du harcélement, est
majeur dans ce groupe. Les limites de I'étude sont de
s'étre centrées sur des femmes d'intelligence supé-
rieure, et d’avoir peut-étre sous-estimé des situations
plus heureuses ou le diagnostic a été obtenu plus tot
dans le développement.
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Projet de Recherche: « lautisme au féminin»

Volontaires recherchées

Lautisme au féminin est encore peu connu des
chercheurs, peu reconnu par les profession-
nels de l'autisme et encore moins par la société.
De nombreuses femmes sont diagnostiquées
tardivement, recoivent des diagnostiques erro-
nés ou restent sans reconnaissance de leurs
particularités et, quel que soit leur statut, leur
appartenance au spectre autistique est sou-
vent remise en question.

Pour en savoir plus sur la présentation
atypique de l'autisme au féminin, nous recen-
sons actuellement des volontaires correspon-
dant aux criteres suivants :

o Etre du sexe de naissance féminin (trans-
genres acceptés si féminin au départ)

o Avoir finalisé une éducation secondaire

o S'étre auto-diagnostiquée comme apparte-
nant au spectre autistique, quel que soit le -
niveau de reconnaissance obtenu par la = -
communauté médicale et psychologique

» Maitriser le francais

En prenant part a une large cohorte franco-
québécoise, ces personnes pourraient étre
amenées a participer aux futures recherches
visant & approfondir nos connaissances de
l'autisme au féminin.




