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Introduction


Me revoilà. Ou, pour le dire autrement, the bitch is back.

Après "La différence invisible" et "Dans ta bulle", ceci est mon troisième ouvrage sur l'autisme. Je me suis lancé ce pari un peu fou de condenser tout ce que j'ai appris ces dernières années sur l'autisme à l'âge adulte. J'ai lu - parce que mon travail de chercheuse l'exigeait mais aussi parce que c'est mon intérêt spécifique - un certain nombre de recherches sur l'emploi, l'intersection entre l'autisme et la transidentité et la santé mentale, entre autres. Cela a d'ailleurs donné lieu à quelques formations vidéo disponibles en lignea.

Vous le savez, l'autisme est mon intérêt spécifique depuis plus de dix ans maintenant, et je mets un point d'honneur à expliquer qu'il ne peut être compris isolément du monde social et des conditions culturelles dans lesquelles vivent les personnes. Même le diagnostic d'autisme en tant que tel n'a pas poussé sur un cocotierb. Il a été créé et conceptualisé dans un monde qui valorise certains comportements jugés "normaux" au détriment des autres. C'est cette perspective qui sous-tend tout mon travail. Ca n'est pas la seule. Je souscris également au modèle de la neurodiversité : l'autisme fait selon moi partie de la diversité humaine. Je n'adhère pas à la vision déficitaire de l'autisme véhiculée par le monde médical, qu'il est selon moi urgent de déconstruire. Les personnes autistes n'ont pas à être soignées ni réparées. Ce sont les normes sociétales qui doivent être remises en question, et les rapports de pouvoir renversés.

C'est en partie ce que j'avais déjà essayé de transmettre dans mon essai "Dans ta bulle !", mais je dois dire que j'ai été très frustrée par la façon dont la maison d'édition a choisi de le marketer. Elle a notamment opté pour un titre consensuel et assez fadasse, qui selon moi ne traduisait pas du tout le propos (mais au cas où vous ne le sauriez pas, en tant qu'autrice nous n'avons pas forcément le dernier mot sur le titre de notre ouvrage). Et puis lorsque l'agence de presse chargée de le défendre l'a présenté auprès des journalistes comme un livre "psycho", voire "développement personnel" sous prétexte qu'il parlait d'autisme, j'ai compris que la promo était foutue. J'en parle ici car je trouve que cela témoigne de la difficulté pour les non autistes (éditeurs, journalistes, etc.) de percevoir l'autisme en dehors du prisme de la psychologie, ce qui - ironie de la chose - était justement ce que je dénonçais dans le bouquin. Au moment de la sortie de "Dans ta bulle !", la société n'était pas prête à envisager l'autisme dans une perspective sociale et politique, et me l'a fait savoir très clairement.

Dire que cette mésaventure m'a démotivée est un euphémisme. Je me suis demandé si ça valait le coup de continuer, si je n'étais pas en train d'hurler dans le vide. Je tiens d'ailleurs à remercier les camarades autistes qui m'ont fait des retours très enthousiastes et chaleureux sur mon travail, en me disant qu'il leur avait été utile, qu'une telle parole était importante. Sans le savoir, vous m'avez redonné la force et l'envie de continuer. Et je crois pouvoir dire aujourd'hui que si cette mésaventure avec "Dans ta bulle !" m'a dans un premier temps démotivée, elle m'a aussi radicalisée. C'est le deuxième effet kiss cool.

Me voici donc huit ans plus tard en train d'enfoncer le clou. En m'auto-éditant cette fois-ci, histoire d'avoir la main sur l'intégralité du processus d'écriture, d'édition et de promotion.

Si j'ai choisi de baser ce livre sur les recherches scientifiques, c'est parce que nos savoirs sur l'autisme proviennent de là. Nos connaissances actuelles sont façonnées par plusieurs décennies de recherches sur l'autisme, quasiment toutes sous-tendues par une vision déficitaire, ce qui est loin d'être neutre.

Or, pour envisager l'autisme autrement et l'inscrire dans une vision sociale plutôt que médicale ou psychologique, il me semble important de remonter à la source, de là où tout prend forme : la recherche scientifique. Cela permet d'une part de critiquer les recherches ayant contribué à présenter l'autisme comme une tare et d'autre part de valoriser celles menées par des scientifiques autistes comme Monique Botha et Damian Milton qui participent à ce processus de redéfinition et dont les voix, pourtant si précieuses, restent absentes des discours dominants sur l'autisme. Je ne sais pas si je peux réussir à exprimer à quel point le travail de ces chercheurs·euses autistes est important, à quel point leur parcours et leur propos est radical et novateur. Imaginez déjà tout ce qu'ils et elles ont dû endurer pour pouvoir exercer en tant que scientifique ouvertement autiste, toutes les barrières qu'il leur a fallu faire voler en éclats lors de leurs études, puis au sein d'une communauté de scientifiques qui regarde avec suspicion - voire condescendance - leurs travaux. Je suis bien placée pour savoir qu'en tant que chercheur·euse autiste, nos travaux sont souvent balayés d'un revers de la main. Nous sommes considérés comme étant trop proches de notre objet d'étude, dénués d'objectivité, et donc beaucoup moins légitimes à produire du savoir sur l'autisme, alors que nous le sommes d'autant plus, précisément parce que nous vivons dans nos chairs ces réalités que la science tente de décrire.

J'ajoute que toutes les recherches sur l'autisme ne sont évidemment pas à jeter à la poubelle. Lorsqu'elles sont menées en collaboration avec des personnes autistes, lorsqu'elles étudient des sujets qui nous sont utiles, tels que le camouflage ou le burn-out autistique, cela permet de mieux comprendre les défis auxquels nous sommes confrontés, de mettre en lumière nos vécus à travers des données objectives, et d'alimenter la réflexion sur la nécessité de réformer l'environnement et les normes sociales.

Le monde de la recherche n'est malheureusement pas accessible à tous et toutes, il est largement réservé à un entre-soi de scientifiques. Les articles scientifiques sont souvent rédigés en anglais, et dans un langage spécialisé et technique. Il était donc important pour moi de rendre ces travaux les plus compréhensibles possibles auprès d'un large public, afin que chacun·e, quel que soit son bagage, puisse en tirer des connaissances utiles. J'espère y être parvenue.

Ce livre est thématique puisque chaque chapitre couvre un sujet bien précis. Il concerne l'autisme à l'âge adulte et aborde notamment : la nécessité de redéfinir l'autisme en s'extrayant d'une vision médicale et déficitaire, la façon dont le camouflage est motivé par le stigma associé à l'autisme, le fait que l'anxiété et la dépression soient au moins en partie dus aux violences que subissent les personnes autistes, les défis uniques que vivent les femmes autistes et les personnes autistes trans, la nécessité de tenir compte des obstacles environnementaux auxquels les personnes autistes font face en contexte d'emploi plutôt que de s'évertuer à améliorer leurs compétences socio-professionnelles, et l'importance du militantisme et de la communauté autiste.

Vous le verrez, les voix autistes sont mises en valeur dans tous les chapitres, sous la forme de témoignages issus des recherches ou, dans une moindre mesure, récoltés par mes soins. Il était essentiel pour moi de valoriser la parole des personnes intéressées, et d'assurer un équilibre entre savoir théorique et savoir expérientiel.

J'ai fait de mon mieux pour intégrer une approche intersectionnelle, afin de rendre compte de la diversité des expériences autistes, en particulier les défis spécifiques rencontrés par les femmes autistes et les personnes autistes trans. Il est très important de comprendre comment l'autisme interagit avec d'autres aspects de l'identité comme le genre, l'orientation sexuelle ou le statut socio-économique, pour n'en citer que quelques uns. Cependant, à mon grand regret, la recherche sur l'autisme est rarement intersectionnelle et les données qui existent à ce sujet sont rares. C'est la raison pour laquelle j'ai été limitée au moment d'aborder ce sujet.

De la même manière, les données que je vulgarise dans ce livre concernent principalement des personnes autistes verbales et sans déficience intellectuelle, puisque ce sont elles qui constituent la majorité des populations étudiées par les chercheurs·euses. Ceci étant dit, de nombreux concepts abordés (comme la neurodiversité ou le stress de minorité) concernent toutes les personnes autistes.

Vous remarquerez également que j'utilise très souvent l'écriture inclusive avec le point médian (par exemple : lecteurs·ices). Pourquoi ? Car dans mon monde, le masculin ne l'emporte pas sur le féminin, et que l'égalité se construit aussi à coups de points médian. Si vous n'en avez pas l'habitude et que cela vous désarçonne, je vous promets que vous vous habituerez très vite. De la même manière, j'utilise un vocabulaire non pathologisant pour parler des personnes autistes. Ici, il n'est pas question de dire "atteint d'autisme", "trouble", ou "maladie". Je n'utiliserai pas non plus le terme "personne avec autisme", en général privilégié par les professionnels2.

Il existe en effet au sein de la communauté autiste un consensus sur le langage à éviter, par exemple "personne avec autisme" ou "personne avec trouble/condition du spectre de l'autisme"1. Je respecte les préférences des personnes autistes et utilise donc les termes "autiste", "personne autiste" ou "sur le spectre de l'autisme" 1,2. Les mots construisent notre réalité et il est important que notre langage contribue à déconstruire la vision déficitaire de l'autisme, ou cette idée que l'autisme est une sorte de caractéristique peu enviable dont la personne pourrait se débarrasser, ce que sous-entend "personne avec autisme".

Je crois pouvoir affirmer que ce livre est unique par sa capacité à allier la rigueur scientifique à une perspective militante, en proposant une redéfinition radicale de l’autisme, ancrée dans les vécus et perspectives des personnes concernées.

Il a été écrit avant tout pour les personnes autistes : je fais le vœu qu'il vous apporte de la force et du pouvoir. Car le savoir, c'est le pouvoir. Quant aux non autistes, j'espère que vous ne m'en tiendrez pas rigueur de ne pas vous prioriser, comme le font tant de livres qui s'adressent à vous par défaut. Soyez assuré·e que je suis très contente de vous savoir ici, et j'espère que ce livre contribuera à faire de vous un·e super allié·e, outillé·e pour mieux soutenir les personnes autistes et leurs luttes.

Qui que vous soyez, si vous souhaitez comprendre l'autisme à l'âge adulte au travers d'une grille de lecture sociale et politique valorisant des perspectives souvent ignorées, alors ce livre est pour vous. Bonne lecture !

Notes de bas de page (a,b,c etc.)

a. www.julieacademy.com

b. Clin d'oeil à Kamala Harris qui, au début de sa camapgne, a lancé à son auditoire "Vous croyez que vous êtes tombé d'un cocotier ? Vous existez dans le contexte de tout ce qui vous entoure et de tout ce qui vous a précédé" pour souligner l'idée que rien ni personne n'existe isolément de son environnement ou de son passé. Cette réplique est depuis devenue virale.

Bibliographie (1, 2, 3 etc.)
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2

Redéfinir l'autisme


L’autisme, tel qu’il est défini aujourd’hui, repose principalement sur les critères établis par le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) 1, un guide édité aux États-Unis qui sert de référence pour diagnostiquer ce que la psychiatrie nomme "les troubles mentaux". Selon la dernière édition du DSM (DSM-5), le trouble du spectre de l’autisme (TSA) est caractérisé par des déficits dans la communication sociale et des comportements restreints et répétitifs, y compris des intérêts restreints (vous savez, les fameuses passions des personnes autistes auxquelles elles consacrent beaucoup de temps et d'énergie jusqu'à en devenir expertes parfois) et des particularités sensorielles (par exemple : une grande sensibilité au bruit).

Cette vision médicale et déficitaire de l'autisme est celle qui est communément admise. Dans cette partie, nous allons déconstruire cette vision de l'autisme en nous basant sur des travaux de recherche récents, et notamment sur les travaux de chercheurs·euses autistes comme Damien Milton, Monique Botha, Robert Chapman, Rachel Heney et Remi Yergeau qui révolutionnent la façon dont l'autisme est pensé.

Critique de la production des savoirs sur l’autisme

L'une des principales critiques de l'approche du DSM et de la production de savoirs sur l'autisme est qu'elle n'inclut pas les voix des personnes autistes elles-mêmes, qui sont pourtant les principales concernées. Monique Botha, un·e chercheur·euse autistea, a développé cette critique dans son article "Academic, Activist, or Advocate? Angry, Entangled, and Emerging: A Critical Reflection on Autism Knowledge Production"4. Botha explique que la recherche sur l'autisme est fréquemment menée d'une manière qui marginalise les perspectives des autistes, les réduisant souvent à de simples objets d'étude plutôt que de les considérer comme des sujets et co-constructeurs du savoir académique.

Iel critique la manière dont les scientifiques non-autistes ont historiquement dominé la production de connaissances sur l’autisme, sans avoir même conscience des biais et lacunes de leurs propres perspectives. Botha soutient que cela conduit à une production de connaissances qui ne reflète pas fidèlement les réalités des personnes autistes, mais qui est plutôt filtrée à travers les prismes de la normalisation et de la pathologisation. Iel écrit : "Les voix autistes sont souvent réduites au silence ou considérées comme moins valides dans les discours académiques dominants, ce qui perpétue un cycle où les personnes autistes sont à la fois l'objet et le produit d'une recherche qui les déshumanise"4.

J'en profite ici pour partager une petite anecdote personnelle qui vient illustrer le propos de Botha. J'ai co-mené, lorsque je travaillais comme enseignante chercheuse à l'INSEI, une recherche participative sur l'emploi. Une recherche participative, c'est une recherche dans laquelle on inclut des personnes autistes de A à Z : de la conception de la recherche (objet de la recherche, questions de recherche etc.) à la rédaction de l'article scientifique. Il s'agit d'une méthodologie très peu employée (malheureusement). En l'occurrence en France, que je sache, c'est la seule recherche participative sur l'emploi. Sachez que lorsque l'on soumet un article scientifique pour publication dans une revue spécialisée, d'autres chercheurs·euses le relisent et nous font un retour avec des suggestions d'amélioration, c'est ce que l'on appelle le "peer review". Cette étape est anonyme : ils ne savent pas qui a écrit l'article, et en tant qu'auteur on ne sait pas non plus qui sont les scientifiques qui le relisent.

L'un des relecteurs nous a fait des commentaires qui nous ont beaucoup étonnés : il réclamait des statistiques, alors que notre recherche était qualitative, soit basée sur des entretiens menés avec des personnes autistes. Aucune donnée quantitative n'avait été récoltée, nous ne pouvions pas en inventer ! Nous avons tenu compte de toutes les autres remarques, et avons resoumis notre article en réexpliquant qu'il s'agissait d'une recherche qualitative. Mais le relecteur n'en a pas démordu, et a insisté pour qu'on inclue des statistiques. A ce stade, tout un tas d'alarmes se sont déclenchées en moi. J'ai contacté l'éditeur du journal en direct, pour lui expliquer que la demande du relecteur me semblait hors sujet, et que notre recherche était tout aussi valide qu'une recherche quantitative. Notre article a fini par être accepté en l'état. Je suis convaincue que les remarques du relecteur sont liées à notre méthodologie participative. Il était dit explicitement dans l'article qu'une personne autiste menait cette recherche, et que des personnes autistes avaient participé au projet dans son entièreté.

Or, comme me l'a dit mon collègue et co-auteur Raven Bureau : "C'est tout à fait possible (voire probable) que l'insistance du reviewer pour des "hard statistics" vienne en effet d'une espèce de "méfiance" vis-à-vis de la méthodologie, qui serait "moins valide" parce qu'il est explicité que c'est écrit et mené par une personne autiste. C'est vraiment LE point sur lequel les chercheur·ses en poste restent bloqués, cette idée que puisque c'est participatif/que la personne responsable de la recherche est une personne concernée, les résultats sont moins valides, qu'il faudrait qu'une personne soi-disant "objective" et non-concernée passe derrière... Ou alors que des chiffres soient ajoutés parce qu'ils ne "peuvent pas mentir", ils sont plus objectifs (ce qui ne prend absolument pas en compte l'étape d'interprétation des dits chiffres mais bon, bref). J'avoue que les commentaires répétés et le fait de ne pas vraiment prendre en compte notre réponse fait très "Oui elle est bien mignonne votre 'recherche' mais sans chiffres ça vaut pas grand chose...""

Pouvoir échanger avec Raven, qui est lui aussi un chercheur autiste et connaît bien toutes ces dynamiques, m'a fait beaucoup de bien. J'ai compris que ça n'était pas "dans ma tête" et qu'il y avait probablement de la part du relecteur une suspicion à l'égard de la validité de notre étude. Je trouve cette anecdote intéressante parce qu'elle démontre bien la difficulté en tant que personne concernée à produire une recherche qui semble crédible aux yeux des chercheurs·euses non concernés, alors qu'elle l'est d'autant plus, comme je vous le disais en introduction !

J'ai personnellement longtemps cru que la production scientifique était objective, neutre (oui je suis naïve, que voulez-vous !) avant de réaliser qu'il s'y jouait des relations de pouvoir, comme dans le reste de la société. L'objectivité est un idéal vers lequel tendre dans la recherche scientifique. Dans les faits, il existe des biais non reconnus et non corrigés (tels que les perspectives et expériences des chercheurs·euses elles-mêmes) qui influencent la manière dont une recherche va être pensée et produite. Pour illustrer cela, prenons l'exemple de la craniométrie au XIXe siècle, popularisée par Samuel George Morton, un médecin et anthropologue américain. Morton mesurait des crânes humains pour en tirer des conclusions sur l'intelligence des différentes racesb, affirmant que les Blancs, ayant des crânes plus volumineux, étaient plus intelligents que les Noirs et autres groupes raciaux. Bien que ces idées semblent absurdes aujourd'hui, elles étaient alors considérées comme des faits scientifiques objectifs et utilisées pour justifier la théorie de la supériorité raciale. De manière similaire, les chercheurs non autistes peuvent avoir des biais sur ce qui est jugé "normal" ou "déficient" dans l'autisme. La vision déficitaire de l'autisme a par exemple entraîné foultitude de recherches sur les prétendus déficits des personnes autistes, et très peu sur leurs forces. C'est un cercle vicieux par excellence : la vision communément admise de l'autisme consiste à dire que les personnes autistes ont des déficits; les chercheurs conduisent donc des études visant à analyser ces déficits; ils en concluent qu'il existe des déficits (on trouve ce que l'on cherche !) et cela alimente la vision déficitaire de l'autisme.
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Revenons à Monique Botha. Iel propose donc une approche radicalement différente de la production de savoirs sur l'autisme, qui inclut les personnes autistes non seulement comme sujets de recherche, mais aussi comme co-créatrices du savoir. Cette approche vise à transformer la manière dont l'autisme est compris et étudié, en intégrant les perspectives, les expériences et les voix des personnes autistes dans le processus de production de connaissances. Comme iel le dit : "Il est impératif de réévaluer les paradigmes de recherche actuels pour s'assurer qu'ils ne perpétuent pas l'oppression, mais qu'ils soutiennent et amplifient les voix des personnes autistes"4. C'est absolument indispensable car cela permet la production d'une science plus juste, mais pas que ! On voit bien en lisant les travaux des chercheurs·euses autistes qu'ils proposent des perspectives et des réflexions auxquelles les chercheurs non autistes n'avaient JAMAIS pensé ! La preuve avec les travaux de Damian Milton, dont nous allons parler ci-dessous.

Le problème de la double empathie

Il est généralement considéré que les difficultés de communication entre autistes et non-autistes sont liées à un déficit propre aux personnes autistes. Cependant, cette vision unilatérale a été remise en question par Damian Milton à travers son concept de "problème de la double empathie"12. Milton nous encourage à considérer la communication dans le cadre d'une mutualité, et les difficultés de communication comme étant le fruit d'un décalage entre autistes et non autistes, plutôt que de considérer que ces difficultés sont intrinsèques à la personne autiste et que c'est elle qui a un déficit. Comme on le dit en anglais : "It takes two to tango".

Milton explique que les personnes autistes et non-autistes possèdent des cadres de référence différents pour comprendre et interpréter les interactions sociales, ce qui peut entraîner des malentendus des deux côtés. Il souligne que ces malentendus sont souvent perçus comme unilatéraux, c'est-à-dire que les non-autistes considèrent que seuls les autistes ont des difficultés de compréhension. Cependant, Milton montre que les non-autistes ont également du mal à comprendre les autistes, ce qui crée le fameux "problème de la double empathie". Il écrit : "Les difficultés de communication entre personnes autistes et non-autistes ne sont pas dues à un déficit chez l'un ou l'autre groupe, mais à une différence de disposition sociale, ce qui complique l'établissement d'une compréhension réciproque"12. Imaginez que vous ne parliez pas un mot d'espagnol et que vous fassiez la rencontre d'un Colombien. Vous allez échanger comme vous le pourrez, avec des gestes, des sourires, peut-être l'aide de Google traduction (merci la technologie !). Vous allez vous adapter et faire du mieux de votre côté car vous savez que la difficulté provient du fait que vous parlez deux langues différentes et avez baigné toute votre vie dans deux cultures différentes. Jamais il ne vous viendrait à l'esprit de vous dire "Dis donc, il a de grosses difficultés de communication, ce garçon !". C'est pourtant ce que se disent les non autistes à l'égard des autistes, et ce que se dit la société toute entière à l'égard des personnes qui communiquent de façon différente (je pense également aux personnes sourdes, ou non oralisantesc).

La perspective de Milton est soutenue par d'autres recherches qui ont notamment démontré qu'il peut être difficile pour les non autistes de décoder les états mentaux et les expressions faciales des autistes5,8,18. Vous vous souvenez du cercle vicieux dont j'ai parlé plus haut ? Là, c'est très intéressant parce que plutôt que d'étudier la capacité des personnes autistes à interpréter les états mentaux des non autistes (et d'en conclure qu'ils galèrent et ont à ce niveau un déficit), on inverse les rôles, et ça crée une rupture dans le cercle vicieux.

[image: image-placeholder]


Les recherches de Brewer et Edey ont examiné comment les interactions entre personnes autistes sont souvent plus fluides et naturelles qu'entre autistes et non-autistes. Dans leur étude, Brewer et son équipe ont utilisé divers protocoles expérimentaux pour évaluer les interactions entre personnes autistes et comparer ces interactions à celles entre autistes et non-autistes. Une des méthodes utilisées impliquait des tâches de communication collaborative, où des paires de participants devaient accomplir des tâches nécessitant une coopération et une compréhension mutuelle. Les résultats ont montré que les personnes autistes avaient tendance à mieux comprendre les intentions et les actions d'autres personnes autistes, comparativement à celles des non-autistes. Par exemple, dans des situations où il fallait interpréter des indices non verbaux ou des intentions implicites, les duos autistes-autistes étaient plus synchronisés et efficaces que les duos mixtes (autiste et non-autiste).

Cela suggère que la difficulté réside non pas dans un déficit de communication en soi, mais dans l'interaction entre ces deux groupes aux modes de communication différents. Brewer conclut que "la communication entre personnes autistes semble plus aisée, suggérant que les difficultés rencontrées dans les interactions entre autistes et non-autistes résultent d'une différence mutuelle d'interprétation plutôt que d'un déficit d'une seule partie"5.

Le déficit de théorie de l'esprit : un mythe ?

La théorie de l'esprit est un concept que l'on doit à la psychologie cognitive. Elle désigne notre capacité à attribuer des états mentaux qui ne sont pas visibles à première vue, comme des émotions, des intentions, des idées, entre autres. Je vous donne un exemple : si vous croisez quelqu'un à la gare qui traîne une énorme valise et qui s'approche des escaliers alors qu'il est tout rouge et qu'il transpire, vous allez lui proposer votre aide. Vous avez déduit à partir de son souffle, de sa transpiration, de son attitude corporelle qu'il peinait, et vous avez agi en conséquence.

C'est ça, la théorie de l'esprit. On déduit à partir des expressions faciales, du contexte, ce qui se passe dans la tête de l'autre, et on s'adapte. Elle nous permet aussi de comprendre que les autres peuvent avoir des pensées et des sentiments distincts des nôtres.

Il est dit des personnes autistes qu'elles manquent de théorie de l'esprit. C'est une des pistes cognitives qui sont avancées pour expliquer les comportements autistiques. Cependant, cette hypothèse a été remise en question par plusieurs scientifiques, notamment Gernsbacher et Yergeau10. Dans leur article "Empirical Failures of the Claim That Autistic People Lack a Theory of Mind", ces scientifiques démontrent qu'il existe un manque de validité scientifique flagrant pour soutenir l'affirmation selon laquelle les personnes autistes manquent de théorie de l'esprit.

Prenons un exemple. Le premier test qui a été conduit pour tester la théorie de l'esprit chez les personnes autistes est le test de Sally et Ann, en 19853.

[image: image-placeholder]


Illustration du test de Sally et Ann, tirée de Wikipédiad

Si la personne répond que Sally cherche sa bille dans la boîte : ce serait le signe qu'elle manque de théorie de l'esprit, car elle se base sur ce qu'elle sait de l'histoire au lieu de se mettre à la place de Sally.

En 1985 lors de cette expérience, les enfants autistes ont majoritairement échoué à ce test, contrairement aux enfants non autistes. Les scientifiques en ont donc déduit que les enfants autistes manquaient de théorie d'esprit et que c'est pour cette raison qu'ils ne comprenaient pas bien les interactions sociales. Cela a entraîné foultitude de recherche sur le prétendu déficit de théorie de l'esprit des autistes. Or, on réalise aujourd'hui - entre autres choses - que plus une personne va être à l'aise avec le langage parlé, plus elle a des chances de réussir ce type de tests.

Des chercheurs·euses qui ont comparé une population autiste à une population non autiste se sont même rendus compte que la maîtrise du vocabulaire était un meilleur prédicteur de la réussite aux tests de type Sally et Ann que le diagnostic d'autisme ! Donc en fait, une personne qui rate le test de type Sally et Ann, ça veut peut-être juste dire qu'à cause de ses difficultés langagières elle n'a pas bien compris la consigne, et non pas qu'elle manque de théorie de l'esprit.

Par ailleurs, les personnes autistes ne manquent pas nécessairement de théorie de l'esprit, mais elles peuvent l'exprimer différemment en fonction du contexte. Les tests standardisés de théorie de l'esprit, souvent utilisés pour diagnostiquer les déficits chez les autistes, sont biaisés parce qu'ils ne tiennent pas compte des stratégies adaptatives que les personnes autistes peuvent utiliser dans des situations réelles.

Gernsbacher et Yergeau mettent en évidence des exemples concrets où des personnes autistes ont montré une compréhension fine des états mentaux des autres, mais de manière non conventionnelle : "Les personnes autistes ne manquent pas de théorie de l'esprit, mais elles peuvent l'exercer différemment, en fonction du contexte et des attentes sociales. Les déficits perçus sont souvent le résultat d'un échec à reconnaître ces différences dans les méthodes de compréhension sociale"10.

En gros, les personnes autistes ne manquent pas de théorie de l'esprit mais l'expriment différemment, ce que les outils de mesure existants ne permettent pas de saisir puisqu'ils ont été conçus pour évaluer la théorie de l'esprit... des non autistes !

Alors on pourrait se dire "Oui bon ça n'est pas si grave que ça, on s'est trompés, voilà tout !". En réalité, cette idée selon laquelle les personnes autistes manqueraient de théorie de l'esprit n'est pas seulement inexacte, elle est dangereuse car 1°) encore une fois, le fonctionnement autistique est pensé en termes de manque. Les personnes autistes manquent de théorie de l'esprit; 2°) cette idée contribue à leur déshumanisation.

Dans la bouche de certain·e·s chercheurs·euses et clinicien·ne·s, la théorie de l'esprit est une des habiletés qui nous rendent humains2,15. Ainsi si on manque de théorie de l'esprit, on n'est plus tout à fait humain. Cette rhétorique déshumanisante est dangereuse car elle justifie et renforce les violences, discriminations et préjugés à l'égard des personnes autistes19.

Le chercheur autiste Remi Yergeau, dans son article "Clinically Significant Disturbance"20 explique que cette hypothèse rejette les autistes en dehors des frontières de l'humanité, les réduisant à des êtres incapables d'empathie ou de compréhension sociale. Qui plus est, ces discours légitiment la violence structurelle contre les autistes11. Heney souligne que la déshumanisation des personnes autistes n'est pas seulement le résultat de stéréotypes et de préjugés individuels, mais qu'elle est aussi profondément ancrée dans les structures et les institutions sociales, y compris les pratiques de recherche et les systèmes de santé mentale. La vision déficitaire de la théorie de l'esprit (et plus largement, de l'autisme) contribue à perpétuer ces dynamiques en déshumanisant les personnes autistes au niveau le plus fondamental : celui de leur capacité à être considérées comme des êtres pensants et sentants, comme des sujets de droit, méritant d'être traités de façon égalitaire et respectueuse.

Vous l'aurez compris, les recherches récentes qui existent sur la communication et la théorie de l'esprit doivent nous encourager à reconsidérer la vision déficitaire de l'autisme. Car cette vision, en plus d'être inexacte, est déshumanisante.

Forces et talents

Nous l'avons vu, le discours médical dominant est centré sur les déficits. L'heure est venue de mettre en lumière les forces et les talents des personnes autistes.

Peut-être avez-vous déjà entendu parler de l'attention aux détails ? C'est une compétence qui permet notamment aux personnes autistes de prendre des décisions plus rationnelles. Je m'explique. Dans l'étude de Farmer et al.9, on a comparé la capacité des autistes et des non-autistes à prendre des décisions cohérentes. Il s'agissait de choisir entre plusieurs clés USB sur la base de deux critères tels que la capacité de stockage et la durée de vie des clés USB. Les produits étaient présentés par deux, voire par trois. Dans ce cas, le troisième produit était un "leurre", moins performant que les deux autres, qui permettait de tester l'influence du contexte sur les participants. En effet, selon un effet appelé "effet d'attraction", la présence d'un tel leurre rend l'une des deux autres options beaucoup plus attrayante en comparaison.

Or, il s'avère que les personnes autistes sont moins sensibles à cette influence du contexte (ici, le leurre) et se basent plutôt sur les caractéristiques des produits pour faire leur choix. Il est possible d'extrapoler en disant que les autistes seraient moins influencées par des facteurs contextuels comme un emballage coloré ou le logo d'une marque connue et baseraient plutôt leur décision sur les caractéristiques intrinsèques des produits, telles que la qualité ou le prix. Nous, autistes, prenons donc des décisions plus cohérentes et rationnelles. Et oui ! J'avoue que le résultat de cette étude ne m'a pas étonnée, car je connais de nombreux autistes qui passent des heures, avant le moindre achat, à comparer les caractéristiques des produits voire à les recenser dans un classeur Excel. A côté, les comparatifs de 60 millions de consommateurs, c'est de la gnognotte.

Cette attention aux détails se traduit aussi par des compétences notables dans les domaines suivants13,17 :

	Reconnaissance de motifs : cette compétence est très utile pour apprendre une langue, par exemple. La grammaire d'une langue repose sur des règles et des structures qui se répètent. La capacité à repérer des motifs permet d'identifier et de mémoriser facilement ces récurrences. Cette compétence est également précieuse dans l'apprentissage de la musique, qui est fondée sur des structures répétitives comme les gammes, les accords, et les rythmes.

	Mémoire : grâce à l'attention aux détails, il est plus facile de mémoriser des informations de manière plus précise et approfondie. Cela permet de se rappeler des éléments spécifiques avec une grande fidélité, ce qui est utile dans de nombreux contextes.

	Traitement systématique : l'attention aux détails permet de traiter les informations de manière organisée et systématique. Concrètement, à quoi cela sert-il ? À de nombreuses choses ! Par exemple, lorsqu'il s'agit de résoudre un problème complexe, cette compétence permet de le diviser en sous-tâches pour les traiter une par une avant de recréer une vision d'ensemble. Cela signifie aussi que l'on est plus doué pour repérer les erreurs, comme des erreurs dans des lignes de code, ce qui explique pourquoi des entreprises comme SAP recrutent spécifiquement des personnes autistes pour les tests de logiciels.




Les personnes autistes elles-mêmes rapportent que l'attention aux détails, tout comme l'hyperfocus, sont une grande force17 :

	"Je peux m'asseoir et, pendant ces heures de travail planifiées, me concentrer sans presque bouger du tout, et je crois que cette concentration m'a aidé sur le plan académique."

	"Grâce à mon attention aux détails, j'ai réussi à remporter des prix de service client, car je remarque des choses que d'autres ne voient pas."




Un autre aspect crucial des forces associées à l'autisme est la capacité à penser de manière novatrice et non conventionnelle. Là où les non autistes pourraient qualifier le mode de pensée des autistes de "rigide" et "systématique", le chercheur autiste Robert Chapman6 y voit une "forme de vie différente" qui peut conduire à des perspectives et des solutions innovantes. Cette façon différente de penser et voir le monde offre une alternative précieuse. Par exemple, les personnes autistes abordent souvent les problèmes sous des angles que d'autres ne considèrent pas. Temple Grandin en est un exemple frappant ! Cette ingénieure autiste a révolutionné l'industrie du bétail. En se mettant à la place des animaux, en visualisant par exemple comment les vaches réagiraient à des éléments spécifiques de leur environnement, comme des ombres ou des bruits soudains, elle a aidé à concevoir des installations d'abattage plus humaines et efficaces. Pour toutes ces raisons, Chapman plaide donc pour que l'autisme soit considéré comme une variation qui contribue à la diversité humaine, plutôt que comme un déficit.

Mais les forces des personnes autistes ne relèvent pas uniquement du domaine cognitif : la créativité, l'éthique de travail, l'empathie pour les animaux ou pour d'autres personnes autistes, la loyauté et l'honnêteté sont autant de qualités mises en avant par les personnes autistes interrogées7,17. Comme l'exprime l'un des participants : "Je pense que mes amis apprécient le fait qu'ils peuvent toujours compter sur moi pour être honnête, même si parfois cela peut être un peu brutal. Mais ils savent que je serai toujours là pour eux, fidèle, quoi qu'il arrive."17. J'aime beaucoup ce témoignage car il met en avant les qualités relationnelles, là où trop souvent les personnes autistes sont considérées comme inadaptées socialement.

Notons que dans la recherche de Russell et al.17, La dichotomie défauts vs qualités est nuancée. Certaines personnes autistes expriment que tel mode de fonctionnement peut être à la fois un avantage ou un désavantage, en fonction du contexte. Par exemple, la très grande attention aux détails et le perfectionnisme qui en résulte peut s'avérer problématique lorsqu'une tâche doit être réalisée en un temps limité. L'honnêteté excessive peut parfois être blessante et entraîner des conflits.

Qui plus est, chacun·e est différent·e et il est important de ne pas essentialiser les personnes autistes. Les forces et les défis varient d'une personne à l'autre, il faut prendre garde à ne pas tomber dans le piège de la généralisation.

Les forces et les talents des personnes autistes sont donc multiples et apportent des perspectives uniques. On pourrait dire du cadre de pensée autistique qu'il est différent des normes neurotypiques. J'irais plus loin en affirmant qu'il provoque une rupture. Par leur simple existence, les personnes autistes bousculent un cadre de pensée pré-établi, les normes sociales et culturelles. C'est une contribution précieuse pour la société dans son ensemble.

Conclusion

En conclusion, pour comprendre ce que cela signifie d'être autiste, il est nécessaire de déconstruire la vision déficitaire et pathologisante de l'autisme, en reconnaissant qu'elle est 1°) biaisée, puisqu'elle a été construite à partir des perspectives de chercheurs·euses non autistes, 2°) erronée, parfois et 3°) déshumanisante. Il est essentiel de reconnaître que ces approches ont historiquement négligé les voix autistes et ont participé à la construction d'une image réductrice de l'autisme.

Il est temps de valoriser les forces et talents des personnes autistes, de reconnaître la diversité de leurs vécus et la richesse de leurs perspectives. Il m'a fallu des années après mon diagnostic pour comprendre tout cela et effectuer ce pas de côté. Un pas de côté qui s'est avéré salvateur pour me libérer d'une vision de l'autisme qui, en plus d'être très péjorative, ne correspondait pas à la réalité de mon vécu.

Mon espoir est que ce chapitre vous aide à accélérer ce processus de déconstruction, et vous encourage à adopter une vision plus nuancée et positive de l'autisme.

Notes de bas de page (a,b,c etc.)

a. Monique Botha est non binaire, raison pour laquelle j'utilise ici le genre neutre. Si vous ne savez pas tout à fait ce qu'est la non binarité, pas de panique, j'en parle dans le chapitre sur la transidentité.

b. Rappellons qu'à l'époque, le terme de "race" renvoyait à une réalité biologique.

c. C'est-à-dire des personnes qui ne communiquent pas par la parole, qu'elles soient autistes ou non.

d. https://fr.wikipedia.org/wiki/Test_de_Sally_et_Anne
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Diagnostic tardif


Recevoir un diagnostic d'autisme à l'âge adulte, c'est pour certain·e·s un soulagement, pour d'autres un coup de massue, et dans tous les cas un bouleversement. Si le diagnostic apporte une explication bienvenue pour des différences et des difficultés qui étaient jusque là inexpliquées, il peut également soulever de nombreuses questions et incertitudes.

Ce chapitre propose un petit tour d'horizon de ce que la littérature scientifique a à dire sur le diagnostic tardif – parce que, oui, les chercheurs·euses ont planché là-dessus aussi –. Et pour ceux qui se demandent "OK, et maintenant ?", pas de panique, j'ai intégré en deuxième partie de ce chapitre un petit guide pratique avec des conseils et des ressources.

Tour d'horizon de la littérature scientifique

Barrières à l'accès au diagnostic

Il est fréquent qu'un diagnostic d'autisme soit posé à l'âge adulte, particulièrement pour ma génération et les générations précédentes. Certains chercheurs·euses parlent d'une "génération perdue" pour qualifier ces autistes n'ayant pas reçu de diagnostic dans l'enfance9.

Cela tend à s'améliorer, heureusement, car on sait désormais que les personnes diagnostiquées plus tôt dans la vie bénéficient de meilleures opportunités d'accès à des services de soutien1 (bénéficier d'une AESH, par exemple). En revanche, les adultes diagnostiqués tardivement auront vécu d'importantes difficultés au cours de leur trajectoire de vie, sans recevoir l'aide dont ils auraient eu besoin.

En France (comme dans de nombreux autres pays, d'ailleurs), la démarche diagnostique est longue et fastidieuse. Il est possible, pour ce faire, de prendre rendez-vous auprès d'un·e psychiatre, un·e médecin généraliste ou un·e neuropsychologue exerçant en libéral, à condition qu'iel soit spécialisé·e dans l'autisme. C'est une option qui peut cependant s'avérer coûteuse. Il est également possible en première intention d'aller voir un Centre Médico-Psychologique, mais je ne le recommanderais pas car les professionnels sont souvent peu formés à diagnostiquer l'autisme chez l'adulte.

Quant aux Centres de Ressource Autisme (CRA), ils ne sont pas des centres diagnostiques dits de première ligne et sont plutôt réservés aux cas "complexes" (par exemple, lorsqu'il existe plusieurs co-occurrences). Dans les CRA le délai d'attente varie de 18 mois à 2 ans en fonction des régions. Vous l'aurez compris, il n'est pas simple d'accéder à un diagnostic.

Le diagnostic d'autisme ne se base pas sur une prise de sang ou autres examens médicaux : il est clinique. Cela signifie que le diagnostic se base sur l'observation des comportements et des antécédents de la personne, en utilisant des outils standardisés comme l'échelle ADOS, pour déterminer si oui ou non la personne est autiste. Une évaluation pluridisciplinaire, mobilisant divers professionnels comme un psychologue, un psychomotricien, un éducateur spécialisé et un psychiatre est idéale.

Mais le diagnostic d'autisme n'est pas seulement clinique, c'est aussi un processus social influencé par de nombreux facteurs4. Les contraintes institutionnelles (manque de temps, manque de personnel, listes d'attente longues etc.) pèsent sur les cliniciens, ce qui les conduit à traiter un grand nombre de cas avec des ressources limitées. Travailler dans ces conditions peut compromettre la qualité du diagnostic.

Par ailleurs, sachez que les personnes appartenant à un milieu socio-économique précaire, les femmes et les personnes noires sont souvent confrontées à des difficultés accrues pour accéder à un diagnostic d'autisme13,14.

Au vu de toutes ces contraintes et barrières à l'accès au diagnostic, on peut comprendre pourquoi certains adultes autistes recourent à l'auto-diagnostic. Ces personnes se reconnaissent dans le spectre de l'autisme sans être passées par une évaluation formelle. Cela leur permet de mieux comprendre leurs particularités, d'accéder à une communauté de pairs et de se sentir soulagé11. Dans les communautés neurodiverses, cela est en général bien accepté, car il est reconnu qu'une expérience intime de soi-même est aussi valable qu'un diagnostic officiel.

Montagnes russes émotionnelles

Pour les personnes autistes qui reçoivent un diagnostic à l'âge adulte, cela représente un chamboulement.

Les ressentis sont très variables d'une personne à l'autre, et aussi pour une même personne, qui va passer par tout un tas d'émotions dans les mois et années qui suivent le diagnostic. Ce peut être le déni ou la confusion : "J'étais confus et je continuais à douter du diagnostic"12; le choc : “Je n'y ai pas cru au début, parce que je ne pensais pas que j'avais ça.”7; le regret et la tristesse en pensant à l'impact qu'aurait eu un diagnostic plus précoce : "Si je l'avais su enfant, je ne peux même pas imaginer. Ça aurait changé tellement de choses."3; une forme de deuil pour certains : "J'ai dû traverser une période de deuil, car je pensais être un individu unique parce que j'étais différent, mais il semble que ce soit l'autisme qui m'a fait penser et agir de cette manière."12; la joie, aussi : "Je me suis effondrée en sanglotant, soulagée et heureuse que toutes mes luttes soient enfin validées... C'était énorme pour moi, ce diagnostic, et j'étais tellement contente de savoir enfin pourquoi j'avais eu tant de difficultés toute ma vie"3.

Pour beaucoup, c'est le grand "Ah-ha!" tant attendu, ce moment où tout s'emboîte enfin, après des années passées à se demander pourquoi on a l'impression de ne pas vivre sur la bonne planète. Beaucoup de personnes se disent donc soulagées : "En fait, c'était un soulagement de découvrir ça – un peu comme trouver la dernière pièce d'un puzzle."12. Le fait de pouvoir mettre un mot sur ce que la personne vit depuis toujours contribue à ce soulagement : "C'était un soulagement presque immédiat de pouvoir mettre un nom sur l'ensemble de symptômesa que j'ai eus toute ma vie."12.

De l'auto-critique à l'auto-compassion

Avez-vous déjà vu le film "La mémoire dans la peau" avec Matt Damon ? Alors qu'il souffre d'amnésie, le héros, Jason Bourne, découvre progressivement la vérité sur son passé en réassemblant des morceaux de sa vie. Attention spoiler : il finit par découvrir qu'il est en réalité un agent secret. C'est un peu ce que vivent beaucoup d'adultes autistes lorsqu'ils reçoivent enfin un diagnostic. Je ne dis pas que vous allez, post diagnostic, vous réveiller un beau matin avec des compétences en sport de combat et maniement d'armes à feu, mais plutôt que tout commence à faire sens : les difficultés à l'école, les relations sociales compliquées, le besoin de solitude, etc. Tout cela n'était pas "juste dans la tête"6.

Beaucoup relisent donc leur passé avec une nouvelle paire de lunettes, ce qui lui donne un sens différent : "D'un seul coup les cinquante premières années de ma vie ont pris tout leur sens."5. Cette réévaluation de la vie passée peut conduire à une compréhension rétrospective des difficultés rencontrées et à une forme de validation des expériences vécues.

Les personnes commencent aussi à se percevoir différemment, comme l'exprime Sebastian3 : "Alors, pour moi, le diagnostic a été un véritable tournant, c'était vraiment un changement de paradigme dans ma façon de me considérer... c'était, c'était comme un coup de tonnerre. Obtenir ce diagnostic a été tellement profondément bouleversant pour moi parce que cela m'a permis de me débarrasser de beaucoup de bagages émotionnels... Je n'étais pas une mauvaise personne ; j'étais autiste... et cela a vraiment fait une différence,... je ne suis pas un neurotypique bizarre, je suis un autiste parfaitement normal et c'est normal que je sois différent." Ce que je trouve intéressant dans ce témoignage, c'est qu'on voit bien comment la personne, grâce au diagnostic, redéfinit les contours de son identité. Là où auparavant il se trouvait "bizarre", il est désormais "normal".

Certains apprennent à s'accepter et à se témoigner de l'auto-compassion : " ... comprendre d'où viennent ces difficultés et ces stress fait une différence dans la manière dont je me perçois."10.

Relations sociales et familiales

Au-delà du soulagement et de l'épiphanie, recevoir un diagnostic tardif d'autisme permet de trouver un sentiment d'appartenance. Pour filer la métaphore, c'est un peu comme découvrir enfin votre tribu de martiens après avoir passé des années à croire que vous étiez le seul extraterrestre échoué sur la planète Terre :

“La chose la plus utile à faire après un diagnostic est de trouver une communauté autiste pour vous aider à naviguer votre identité. Il est important d'obtenir une validation à partir d'idiosyncrasies et d'expériences partagées, mais il est également vital pour la croissance personnelle d'avoir des opportunités de découvrir des différences uniques, que ce soit au sein de sa propre tribu ou en dehors.”6.

Concernant la famille et l'entourage proche, une réaction qui revient souvent, particulièrement en ce qui concerne les femmes autistes, c'est l'incrédulité16. Elles ont tellement bien camouflé, tellement bien joué le jeu, que lorsque le diagnostic d'autisme est posé à l'âge adulte, leur entourage doute de sa validité. Certains proches comprendront mieux les particularités de la personne, grâce à cette nouvelle donnée. D'autres continueront malheureusement de penser que c'est juste une phase ou qu'il suffit de faire un effort pour être "normal". Si seulement la compréhension était automatique une fois le diagnostic posé ! Mais bon, au moins maintenant, il y a une raison légitime pour expliquer pourquoi les réunions de famille interminables sont si épuisantes.

Soutien post-diagnostique

Les personnes qui expriment plus de fierté vis-à-vis de leur identité autistique ont une estime de soi plus élevée, comme cet adulte qui exprime : "J'apprends à être fier de mon autisme"2. À l'inverse, ceux qui ressentent de l'insatisfaction par rapport à cette identité ont une estime de soi plus faible. D'où importance du soutien post diagnostique ! Ce type de soutien permet de mieux accepter son identité autistique, d'apprendre à tirer parti de ses forces en compensant ses difficultés6. Il peut faire toute la différence en ce qui concerne l'estime de soi et l'apprentissage de l'auto-compassion dont je parlais plus haut.

Il est regrettable qu'une fois le diagnostic posé, les personnes soient le plus souvent lâchées dans la nature. Il manque un véritable soutien post-diagnostique pour les aider à donner du sens à cette nouvelle information6,8. Je sais qu'il existe à Strasbourg un programme formidable de psychoéducation dénommé CoMPPAA. Le programme couvre des sujets tels que la compréhension de l'autisme, la gestion des émotions et de la fatigue. Des outils pratiques et des ressources, tels que des supports visuels, sont utilisés pour aider les individus à mieux comprendre leurs expériences et leur fonctionnement. La relation est dite symétrique entre le thérapeute et la personne autiste, tel qu'expliqué sur le site du CRA d'Alsace : "Tandis que l’intervenant partage ses connaissances théoriques et cliniques, le participant, co-thérapeute, apporte son expertise personnelle". Je trouve cela particulièrement intéressant car le savoir expérientiel est jugé tout aussi important que le savoir théorique (ce qui est trop rarement le cas !). J'espère que ce type d'initiative pourra être proposé partout en France dans un avenir proche.

Conclusion

Le diagnostic tardif d'autisme marque un tournant dans une vie et occasionne tout un panel d'émotions. Pour beaucoup, c'est un soulagement, un genre de moment "Euréka" qui leur permet de relire leur vie avec une toute nouvelle grille d'analyse. Avoir accès à un soutien après le diagnostic est important pour apprendre à intégrer cette nouvelle donnée dans son identité, se percevoir avec compassion, et connecter avec d'autres personnes autistes. Les initiatives qui accompagnent les personnes nouvellement diagnostiquées, en valorisant autant le savoir expérientiel que théorique, sont de formidables ressources.

Conseils pratiques et ressources

Après le tour d'horizon de la littérature scientifique, voici venue l'heure du petit guide pratique post-diagnostique.

Accepter et comprendre son diagnostic

Le premier défi après un diagnostic est souvent d'accepter et de comprendre ce que cela signifie pour vous. Comme nous l'avons vu, il est normal de ressentir une gamme d'émotions, allant du soulagement à l'inquiétude. L'acceptation de ce diagnostic ne se fait pas du jour au lendemain. Il faut du temps pour digérer cette nouvelle information.

	Reconnaître vos émotions : il est important de reconnaître et de valider vos émotions, quelles qu'elles soient. Vous pouvez ressentir du soulagement, de la colère, de la tristesse ou même du doute. Tous ces sentiments sont légitimes et font partie du processus d'acceptation. Il peut être également utile d'explorer vos émotions en profondeur. Par exemple, la tenue d'un journal peut vous aider à exprimer et comprendre ce que vous ressentez. Certaines personnes trouvent utile de lire des témoignages ou de rejoindre des groupes de soutien en ligne pour comparer leurs expériences.

	Redéfinir votre identité : l'autisme fait désormais partie de votre identité (bienvenue au club !). Il me semble essentiel d'apprendre à voir le diagnostic comme un outil pour mieux comprendre vos forces et vos défis, plutôt que comme une étiquette limitante. En cela, un accompagnement thérapeutique peut être aidant. J'en parle plus en détail dans la partie ci-dessous "Soutien psychologique".

	Vous documenter : vous pouvez vous plonger dans la littérature scientifique, et également dans des récits d'expériences personnelles d'autres adultes autistes. Vous en trouverez sur des forums, comme Asperansa, ou sur le Discord de l'association Cle autistes. Vous pouvez aussi vous tourner vers le documentaire "Le petit chasseur de fantômes" ou les livres d'auteurs·ices autistes comme Josef Schovanec ou moi-même.

	Groupes de soutien locaux : si possible, recherchez des groupes de soutien dans votre région. Ils peuvent offrir une interaction en face à face et une connexion avec d'autres adultes autistes qui partagent des expériences similaires. Les Groupes d'Entraide Mutuelle (GEM) sont faits pour cela !




Informer son entourage (ou pas)

Une fois que vous avez commencé à accepter votre diagnostic, vous pourriez vouloir en parler à votre entourage. Cela peut inclure la famille, les ami·e·s, les collègues ou même votre employeur. Il est important de rappeler qu'il n'appartient qu'à vous de décider à qui vous voulez en parler et comment.

	Choisir le bon moment : parlez de votre diagnostic lorsque vous vous sentez prêt et dans un environnement où vous vous sentez en sécurité. Vous n'êtes pas obligé d'en parler immédiatement après l’avoir reçu. Vous pouvez envisager un coming-out progressif, en révélant des aspects de votre diagnostic selon le contexte et la personne à qui vous parlez.

	Se libérer de la charge éducative : certains membres de votre entourage feront l'effort de s'informer par eux-mêmes, d'autres non. Il vous faudra peut-être porter le poids de la charge éducative. Pour certain·e·s, une explication simple sur ce qu'est l'autisme et en quoi cela vous concerne suffira, tandis que d'autres pourraient nécessiter des détails plus précis. Je sais à quel point cette charge éducative est lourde, d'autant qu'on est amené·e à la porter auprès de multiples interlocuteurs·ices dans divers contextes (auprès de son médecin, de son employeur, d'un ami, etc.). Je vous invite à réfléchir à la façon dont vous pouvez limiter cette charge. Il peut être utile d'avoir des articles, vidéos ou brochures à partager pour faciliter la compréhension. Des sites d'associations comme Clé autistes, PAARI, l'Association Francophone des Femmes autistes regorgent de ressources. Il existe également des créateurs·ices de contenu sur YouTube spécifiques à l'autisme. À vous de voir ce qui vous parle le plus en termes de format et de contenu, et ce que vous avez envie de partager.

	Anticiper les réactions : soyez préparé à une gamme de réactions. Certaines personnes pourraient être compréhensives et solidaires, tandis que d'autres pourraient avoir besoin de temps pour comprendre ou même remettre en question le diagnostic. Gardez à l'esprit que votre objectif est de partager votre vérité, pas nécessairement de convaincre (car avec certains, ce sera de toute façon peine perdue !).




Soutien psychologique

Le diagnostic d'autisme peut soulever de nombreux questionnements personnels, et il peut être utile de chercher un soutien psychologique, si toutefois vos moyens vous le permettent. Un professionnel de la santé mentale formé à l'autisme peut vous aider à naviguer dans cette nouvelle phase de vie.

	Trouver un thérapeute : recherchez un·e psychologue ou un·e conseiller·e spécialisé·e dans l'autisme adulte pour vous aider à comprendre votre diagnostic, à développer des stratégies pour gérer les défis quotidiens, et à travailler sur l'acceptation de soi. Le bouche-à-oreille est votre meilleur allié : en se rapprochant de forums, de groupes de conversation en ligne (Discord) ou d'un GEM, vous pourrez obtenir des noms de thérapeutes spécialisés.




Certes, choisir un·e thérapeute, c’est avant tout sélectionner quelqu’un qui comprend les particularités de l’autisme, mais cela ne s’arrête pas là. Il est tout aussi crucial de choisir un·e thérapeute qui utilise des outils adaptés aux problématiques spécifiques que vous souhaitez aborder. Par exemple, si l’anxiété est votre principale préoccupation, un·e thérapeute formé·e en thérapie cognitivo-comportementale (TCC) pourra vous aider à identifier et modifier les schémas de pensée négatifs qui alimentent votre stress. En revanche, si vous avez vécu des traumatismes, un thérapeute spécialisé en EMDR (Eye Movement Desensitization and Reprocessing) ou en ICV (Intégration du Cycle de la Vie) pourra être plus pertinent, car ces méthodes sont conçues pour traiter et intégrer les souvenirs traumatiques de manière sécurisée et efficace. Chaque méthode thérapeutique a ses propres forces, et l’efficacité du traitement repose sur l’adéquation entre la méthode employée et les besoins spécifiques de la personne. En choisissant un·e thérapeute qui maîtrise l’approche adaptée à votre situation, vous maximisez vos chances de progresser de manière significative dans votre parcours thérapeutique. Voici quelques exemples de méthodes et ce qu'elles visent à traiter :

	Thérapie cognitivo-comportementale (TCC) : la TCC est une approche largement reconnue pour sa capacité à aider les individus à identifier et à modifier les schémas de pensée négatifs qui peuvent alimenter l'anxiété, la dépression, ou d'autres difficultés émotionnelles. Pour les personnes autistes, la TCC peut être particulièrement efficace lorsqu'elle est adaptée à leurs besoins spécifiques, en tenant compte des particularités sensorielles et cognitives liées à l'autisme. Un·e thérapeute formé·e à l'autisme peut ajuster les techniques de la TCC, telles que la restructuration cognitive ou l'exposition graduée, pour aborder des défis spécifiques comme la gestion de l'anxiété sociale.

	Thérapie d'acceptation et d'engagement (ACT) : outre la TCC, des approches comme L'ACT peuvent être bénéfiques. C'est une approche thérapeutique qui combine des techniques de pleine conscience avec l'engagement dans des actions concrètes alignées sur les valeurs personnelles. Pour les personnes autistes, l'ACT peut être particulièrement utile pour gérer les pensées et émotions difficiles sans chercher à les changer ou les éviter. En encourageant l'acceptation des expériences internes tout en restant centré sur des actions significatives, l'ACT aide les individus à construire une vie en cohérence avec leurs valeurs, malgré les défis qu'ils peuvent rencontrer. Cette approche peut ainsi renforcer l'autonomie et le bien-être global, en permettant de se concentrer sur ce qui est réellement important pour eux, au lieu d'être submergé par l'anxiété ou l'autocritique.

	La thérapie fondée sur la compassion (CFT) : c'est une approche thérapeutique qui vise à aider les individus à développer une attitude bienveillante envers eux-mêmes et à réduire les sentiments de honte et d'autocritique. Pour les personnes autistes, cette thérapie peut être particulièrement bénéfique, car elle travaille sur l'amélioration de l'estime de soi, souvent fragilisée par les expériences de rejet ou de stigmatisation. La CFT encourage les individus à se traiter avec la même compassion qu'ils montreraient à un·e ami·e, ce qui peut aider à atténuer les sentiments d'inadéquation et à renforcer un sentiment de valeur personnelle. En cultivant cette compassion intérieure, les personnes autistes peuvent mieux gérer les défis émotionnels et sociaux, et développer une image de soi plus positive et résiliente. Je la mentionne ici car elle me semble très prometteuse, mais cette thérapie est encore peu développée en France.

	L'EMDR (Eye Movement Desensitization and Reprocessing) et l'ICV (Intégration du Cycle de la Vie) : pour traiter le trauma. C'est primordial car les personnes autistes sont très exposées aux évènements traumatiques (harcèlement, victimisation, discrimination, notamment). L'EMDR aide à reprogrammer la manière dont le cerveau traite les souvenirs traumatiques, en utilisant des mouvements oculaires ou d'autres formes de stimulation bilatérale pour désensibiliser les émotions associées à ces souvenirs. Cette technique peut être bénéfique pour les personnes autistes qui ont subi des expériences traumatisantes, en leur permettant de réduire les symptômes envahissants et de retrouver un sentiment de sécurité. L'ICV, quant à elle, se concentre sur la réparation des ruptures dans le cycle de la vie en réintégrant les souvenirs douloureux dans une continuité narrative plus cohérente. Pour les personnes autistes, souvent plus vulnérables aux traumatismes en raison de leur hypersensibilité sensorielle et de leurs expériences sociales difficiles, l'ICV peut aider à restaurer une stabilité émotionnelle et à renforcer la résilience. En permettant une réorganisation des souvenirs et en facilitant l'intégration des expériences traumatiques, ces thérapies offrent un cadre sécurisé pour guérir et avancer. Je précise qu'il existe peu de preuves scientifiques attestant de l'efficacité de l'ICV pour l'instant, néanmonis je la mentionne car je la trouve intéressante dans le cadre du trauma complexe.




Enfin, les groupes de parole et ateliers d'habiletés sociales peuvent aussi s'avérer utiles :

	Groupes de parole : les groupes de parole peuvent offrir un espace sûr pour discuter de vos expériences avec d'autres personnes qui traversent des situations similaires. C'est aussi un moyen de se sentir moins seul dans cette nouvelle réalité.

	Ateliers d'habiletés sociales : les ateliers d'habiletés sociales sont des programmes conçus pour aider les personnes autistes à développer et améliorer leurs compétences en communication, interaction sociale, et gestion des relations interpersonnelles. Ces ateliers peuvent être extrêmement utiles pour celles et ceux qui souhaitent mieux naviguer dans les situations sociales, souvent sources de stress et d'incompréhension. Prenez cependant soin de choisir un atelier encadré par un·e thérapeute ou un·e professionnel·le qui comprend les particularités de l'autisme et qui respecte l'identité de la personne autiste. Il me semble important de vous mettre en garde contre les discours et méthodes qui visent à "normaliser" ou à rendre la personne autiste plus "neurotypique". Un bon atelier devrait se concentrer sur l'amélioration de la qualité de vie de la personne en renforçant ses propres compétences sociales, sans chercher à la transformer en quelqu'un d'autre. L'objectif doit être de soutenir l'autonomie et l'estime de soi, en aidant la personne à naviguer dans les interactions sociales de manière authentique et respectueuse de sa propre identité.




Créer un plan de vie personnalisé et évolutif

Au-delà du journal que j'ai mentionné dans le point "Accepter et comprendre son diagnostic", un plan de vie post-diagnostique bien structuré peut vous aider à fixer des objectifs et à naviguer cette nouvelle phase de manière proactive.

	Plan de vie structuré : utilisez des outils comme Trello ou Notion pour organiser vos objectifs personnels, professionnels, et sociaux. Ces plateformes permettent de créer des listes de tâches, des calendriers, et des suivis de progrès de façon visuelle (voir plus bas un exemple concret).

	Définir des priorités claires : prenez le temps d’identifier ce qui est vraiment important pour vous. Cela peut inclure des objectifs à court terme (comme vous octroyer plus de temps de repos pour éviter la surcharge) et à long terme (comme trouver un emploi adapté).

	Suivi régulier et adaptation : revoyez régulièrement votre plan et ajustez-le en fonction de votre évolution. Votre thérapeute pourrait vous accompagner dans cette démarche.




Exemple de plan de vie structuré avec Trello :

	Créer un tableau Trello intitulé "Mon Plan de Vie" : divisez-le en plusieurs colonnes correspondant à différentes sphères de votre vie, par exemple, "Objectifs personnels", "Objectifs professionnels", "Self-care", et "Développement des compétences".

	Ajouter des cartes pour chaque objectif : par exemple, dans la colonne "Objectifs personnels", créez des cartes comme "Améliorer ma routine de sommeil" ou "Prendre du temps pour mes loisirs créatifs". Dans "Objectifs professionnels", ajoutez des cartes telles que "Suivre une formation en ligne" ou "Rechercher des opportunités d'emploi adaptées".

	Détailler les étapes à suivre sur chaque carte : pour l'objectif "Améliorer ma routine de sommeil", vous pouvez ajouter des sous-tâches telles que "Établir une heure de coucher régulière", "Limiter l'utilisation des écrans avant de dormir", et "Pratiquer la cohérence cardiaque avant d'aller dormir".

	Utiliser les étiquettes et les échéances : ajoutez des étiquettes de couleurs pour prioriser les tâches (par exemple, "Urgent", "À faire cette semaine", "Long terme") et définissez des dates d'échéance pour chaque tâche pour rester sur la bonne voie.

	Suivre les progrès et réévaluer régulièrement : chaque semaine, déplacez les cartes d'une colonne à l'autre (par exemple, de "En cours" à "Terminé") pour visualiser vos progrès. Ajoutez des notes ou des commentaires pour évaluer ce qui a bien fonctionné et ce qui pourrait être ajusté.




Conclusion

Ces premiers pas après un diagnostic d'autisme à l'âge adulte peuvent sembler intimidants, mais ils sont également une opportunité pour mieux comprendre qui vous êtes et comment vous pouvez vivre de manière plus épanouissante. En prenant le temps de vous sensibiliser à une approche empouvoirante de l'autisme, de parler à vos proches, et de mettre en place des stratégies de soutien, vous pouvez aborder cette nouvelle phase de votre vie avec confiance et résilience.

Nota : comme je ne suis pas très douée pour les conseils pratiques (mon truc à moi, ce sont plutôt les concepts et tout ce qui relève de la théorie !), je me suis fait aider par mon nouveau meilleur ami ChatGPT pour rédiger cette partie.

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. Je garde ici le terme de"symptômes" pour respecter les propos de la personne interviewée.

Bibliographie (1,2,3, etc.)

1. Atherton, G., Edisbury, E., Piovesan, A., & Cross, L. (2022). Autism Through the Ages: A Mixed Methods Approach to Understanding How Age and Age of Diagnosis Affect Quality of Life. Journal of Autism and Developmental Disorders, 52(12), 3639-3654.

2. Corden, K., Brewer, R., & Cage, E. (2021). Personal Identity After an Autism Diagnosis: Relationships With Self-Esteem, Mental Wellbeing, and Diagnostic Timing. Frontiers in Psychology, 12, 699335.

3. Ghanouni, P., & Seaker, L. (2023). What does receiving autism diagnosis in adulthood look like? Stakeholders’ experiences and inputs. International Journal of Mental Health Systems, 17(16).

4. Hayes, J., Ford, T., McCabe, R., & Russell, G. (2021). Autism Diagnosis as a Social Process. Autism, 26(2), 488-498.

5. Hickey, A., Crabtree, J., & Stott, J. (2018). Suddenly the first fifty years of my life made sense’: Experiences of older people with autism. Autism, 22, 357–367.

6. Huang, Y., Arnold, S. R. C., Foley, K. R., & Trollor, J. N. (2024). A Qualitative Study of Adults’ and Support Persons’ Experiences of Support After Autism Diagnosis. Journal of Autism and Developmental Disorders, 54(1157–1170).

7. Huws, J. C., & Jones, R. S. (2008). Diagnosis, disclosure, and having autism: An interpretative phenomenological analysis of the perceptions of young people with autism. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 33, 99–107.

8. Jones, L., Goddard, L., Hill, E. L., Henry, L. A., & Crane, L. (2014). Experiences of Receiving a Diagnosis of Autism Spectrum Disorder: A Survey of Adults in the United Kingdom. Journal of Autism and Developmental Disorders, 44(12), 3033-3044.

9. Lai, M.-C., & Baron-Cohen, S. (2015). Identifying the lost generation of adults with autism spectrum conditions. The Lancet Psychiatry, 2(11), 1013-1027.

10. Leedham, A., Thompson, A. R., Smith, R., & Freeth, M. (2019). I was exhausted trying to figure it out: The experiences of females receiving an autism diagnosis in middle to late adulthood. Autism, 23(3), 914-926.

11. Lewis, L. F. (2016a). Exploring the experience of self-diagnosis of autism spectrum disorder in adults. Archives of Psychiatric Nursing.

12. Lewis, L. F. (2016b). Realizing a diagnosis of autism spectrum disorder as an adult. International Journal of Mental Health Nursing, 25(6), 499-507.

13. Straiton, D., & Sridhar, A. (2021). Short report: Call to action for autism clinicians in response to anti-Black racism. Autism, 26(4), 988-994.

14. Thomas, P., Zahorodny, W., Peng, B., Kim, S., Jani, N., Halperin, W., & Brimacombe, M. (2011). The association of autism diagnosis with socioeconomic status. Autism, 15(6), 724-735.

15. Wilson, R. B., Thompson, A. R., Rowse, G., & Freeth, M. (2023). The experience of seeking, receiving, and reflecting upon a diagnosis of autism in the UK: A meta-synthesis of qualitative studies conducted with autistic individuals. Research in Autism Spectrum Disorders, 103, 102135.

16. Bargiela, S., Steward, R., & Mandy, W. (2016). The Experiences of Late-diagnosed Women with Autism Spectrum Conditions: An Investigation of the Female Autism Phenotype. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(10), Article 10.





4

Camouflage


Le camouflage social est un phénomène complexe et souvent méconnu qui affecte profondément la vie des adultes autistes. En résumé, il s'agit des stratégies que les personnes autistes utilisent pour dissimuler leurs traits autistiques et essayer de se conformer aux normes sociales des personnes neurotypiques. Dans ce chapitre, nous allons explorer les différentes facettes du camouflage, les raisons pour lesquelles les personnes autistes camouflent, ses conséquences sur la santé mentale et les alternatives qui peuvent être envisagées.

Qu'est-ce que le camouflage ?

Le camouflage, dans le contexte de l'autisme, englobe diverses stratégies que les personnes mettent en œuvre pour masquer leurs traits autistiques. Cela peut inclure des choses comme imiter les expressions faciales, maintenir un contact visuel même si c'est inconfortable, ou encore réprimer des comportements autistiques comme le stimming5. Sachez que le camouflage n'est pas spécifique à l'autisme (on le retrouve aussi chez des personnes avec d'autres conditions, comme l'anxiété sociale).

Voici quelques témoignages de personnes autistes sur la façon dont elles camouflent concrètement7 :

	"Je m'empêche d'avoir des stims particulièrement visibles : je me retrouve encore à faire des choses comme secouer ma jambe sans m'en rendre compte, mais je ne fais aucun bruit que les gens pourraient trouver bizarre, je ne secoue pas tout mon corps, ni ne fais de mouvements de doigts ou de tapotements, etc., qui pourraient agacer les gens."

	"J'essaye de regarder dans les yeux et d'avoir des expressions faciales adaptées à la situation."

	"Je ne suis pas douée pour savoir quand c'est à mon tour de parler, et j'ai aussi tendance à dire des choses sans réfléchir ou à continuer à parler alors que j'aurais dû m'arrêter, donc je me prépare toujours dans les situations sociales en ayant un rappel ou une sorte de signal interne pour ne pas trop parler et essayer d'écouter davantage, hocher la tête, approuver."




Les personnes avec des traits autistiques plus marqués ou un diagnostic d'autisme ressentent généralement une pression plus forte pour camoufler. Cela s'explique par un besoin plus intense de se conformer aux normes sociales, surtout dans des environnements où la différence est moins bien acceptée4.

Différences entre les hommes et les femmes

Les différences de genre dans le camouflage sont bien documentées. Les femmes autistes ont tendance à camoufler leurs traits autistiques plus fréquemment que les hommes. Cela s'explique en partie par les attentes sociales : les femmes sont souvent socialisées pour être plus attentives aux besoins des autres et pour s'intégrer socialement, ce qui peut expliquer pourquoi elles camouflent davantage8. Cette tendance à camoufler est souvent citée comme une raison pour laquelle les femmes autistes sont sous-diagnostiquées ou diagnostiquées plus tardivement que les hommes.

Les études montrent que non seulement les femmes sont plus susceptibles de camoufler, mais qu'elles le font de manière plus élaborée. Elles peuvent, par exemple, imiter les comportements sociaux des autres ou réprimer les caractéristiques autistiques les plus visibles15. Cela peut entraîner une grande fatigue et un sentiment d'inauthenticité, car elles se sentent souvent obligées de prétendre être quelqu'un d'autre.

Pourquoi les personnes autistes camouflent-elles ?

Lutter contre le stigma

Le camouflage est souvent une réponse directe au stigma associé à l'autisme. Les personnes autistes camouflent pour être acceptées socialement, éviter la stigmatisation, et protéger leur estime de soi11,14. Ce n'est pas une stratégie intrinsèque à l'autisme, mais plutôt une adaptation à un environnement social qui valorise la conformité aux normes neurotypiques.

L'article de Perry et al.11 explique ce phénomène à travers la théorie de l'identité sociale, en montrant que le camouflage est une réponse au stigma social. En camouflant, les personnes autistes essaient de minimiser leur différence perçue pour éviter d'être marginalisées. Des autistes témoignent en ce sens2 :

	"Etre moi-même n'est jamais acceptable, je suis un paria social."

	"Il n'est vraiment pas possible d'être soi-même et naturel tout le temps sans encourir de la stigmatisation et de la désapprobation."

	"Les gens sentent la différence et s'en éloignent."




Comme le dit l'expression : chat échaudé craint l'eau froide. Après avoir subi des moqueries et du harcèlement du fait de leurs particularités, les personnes autistes vont mettre en place des techniques de camouflage pour se protéger16. Cette stratégie n'est cependant pas toujours gagnante car elle peut renforcer les effets des traumatismes en augmentant le sentiment de déconnexion et d'inauthenticité.

Enfin, dans le passionnant article "Conceptualising Autistic Masking, Camouflaging, and Neurotypical Privilege: Towards a Minority Group Model of Neurodiversity", la chercheuse autiste Radulski12 va encore plus loin en abordant le camouflage au travers d'un prisme sociologique en se basant sur la théorie critique de la race, la théorie queer et la théorie féministe. Elle argue que les personnes neurotypiques bénéficient d'un privilège, car leurs façons de penser et leurs comportements correspondent aux normes dominantes et sont valorisées par la société. Qui plus est, la société est structurée par et pour les personnes neurotypiques : les modes de communication, les méthodes d'enseignement et les attentes professionnelles sont souvent conçus pour correspondre aux besoins et aux styles de pensée neurotypiques. Les personnes autistes quant à elles risquent d'être jugées ou discriminées pour leur mode de fonctionnement et doivent s'adapter en permanence à des structures qui leur sont inadaptées. Elles subissent donc une pression intense pour cacher leurs traits autistiques afin d'éviter d'être perçues comme "anormales", "incompétentes", et limiter les risques de discrimination : "L'hégémonie neurotypique, l'invisibilité et le privilège du groupe majoritaire sont des moteurs sociaux clés du masquage et du camouflage." Radulski propose de considérer les autistes comme un groupe neurominoritaire visible, victime d'inégalités structurelles, qui subit des formes de marginalisation et de discrimination systémique similaires à celles que vivent les personnes noires, par exemple.

Nouer des amitiés

Il arrive que les personnes autistes camouflent dans le but de nouer des amitiés, mais cette stratégie n'est pas toujours efficace. L'article de Ridgway et al.13 montre que les amitiés obtenues grâce au camouflage sont souvent perçues comme moins satisfaisantes, manquant de proximité et d'authenticité pour la personne autiste. Le camouflage empêche souvent des interactions sociales authentiques, rendant les relations superficielles.

Dans une étude, une personne autiste contourne ce problème en expliquant qu'elle camoufle au début de la relation, puis baisse la garde par la suite : "Je sais que c'est nécessaire quand je fais la connaissance de quelqu'un pour la première fois. Après avoir passé un certain temps avec eux, quand ils savent que je suis Asperger et qu'ils acceptent mes particularités, je peux alors baisser ma garde. Les connexions doivent d'abord se faire selon les termes neurotypiques. Ensuite, je l'espère, selon mes propres termes également."7.

Décrocher un emploi

Enfin, de nombreuses personnes autistes camouflent par crainte d'être discriminées dans le cadre des entretiens d'embauche6. Elles estiment que cela est nécessaire pour être considérées comme des candidates sérieuses.

Voici ce qu'elles en disent :

	"Le grand défi pour moi lors d'un entretien d'embauche est de dissimuler tout ce qui pourrait révéler que je suis autiste."

	"Si je suis simplement moi-même, je doute d'obtenir le poste."

	"Les entretiens d'embauche m'épuisent tellement que je dois rentrer chez moi et dormir pour récupérer."




Ces citations montrent bien le dilemme auquel les personnes autistes sont confrontées : elles doivent choisir entre être authentiques, au risque de ne pas être employées, ou camoufler leurs traits, avec des conséquences sur leur niveau de fatigue et leur bien-être mental.

Quelles sont les conséquences sur la santé mentale ?

Le camouflage a de lourdes conséquences sur la santé mentale des personnes autistes. Il est associé à une augmentation des symptômes d'anxiété, de dépression, et d'épuisement émotionnel1. Les personnes qui camouflent parlent fréquemment d'un épuisement psychologique profond, pouvant mener à un "burn-out autistique", avec une perte d'identité, un sentiment d'inauthenticité et des difficultés à maintenir des relations sociales authentiques.

"Je n'avais pas réalisé à quel point mon autisme affectait mon anxiété, et les gens ne réalisent pas à quel point je souffre en essayant de camoufler. C'est un cycle horrible de mauvaise santé mentale que je pourrais éviter si seulement les autres acceptaient mon diagnostic."2

C'est très délicat pour les personnes autistes car elles sont jugées et marginalisées si elles ne camouflent pas, et lorsqu'elles camouflent, elles subissent des conséquences négatives sur leur santé mentale, mais pas que ! Une personne autiste qui camoufle bien et passe pour neurotypique ne sera pas prise au sérieux lorsqu'elle fera son coming-out autistique ou lorsqu'elle exprimera ses besoins : "Les gens pensent que je gère ma vie mieux que je ne le fais réellement. Malheureusement, cela signifie que les gens ne pensent pas que j'ai besoin de l'aide dont j'ai parfois besoin, ou ils se disent 'Tu en es capable, pourquoi ne peux-tu pas faire ça ?'"2. Cela risque d'être particulièrement problématique dans le cadre d'une demande d'aménagements au travail. Les difficultés n'étant pas visibles à première vue, et parce que la personne n'a pas "l'air autiste", la légitimité de ses besoins sera remise en question. Dans une recherche, une femme autiste s'est dit "foutue de toute façona" pour illustrer cette idée qu'elle est foutue si elle ne camoufle pas, et foutue si elle camoufle10.

Face à ces effets délétères sur la santé mentale, il devient essentiel de trouver des stratégies qui permettent aux personnes autistes de naviguer dans un monde principalement neurotypique sans avoir à masquer leur véritable identité. Plusieurs alternatives au camouflage commencent à émerger, offrant des solutions pour atténuer les impacts négatifs de cette pratique tout en favorisant l'authenticité et le bien-être psychologique.

Alternatives au camouflage

Face aux effets négatifs du camouflage, plusieurs alternatives commencent à voir le jour. Il serait contreproductif de simplement encourager les personnes autistes à ne plus camoufler, au vu des conséquences dramatiques que cela pourrait avoir dans leurs vies professionnelles et personnelles. Ces stratégies visent donc à réduire la nécessité de camoufler tout en favorisant des environnements plus inclusifs et en soutenant les personnes autistes dans l'acceptation de leur identité. Par exemple, la participation à des groupes de soutien pour personnes autistes leur permet de se connecter avec d'autres qui partagent leurs expériences, modérant ainsi le besoin de camoufler.

Pouvoir passer du temps avec des personnes qui acceptent, voire même célèbrent les particularités autistiques est également très soutenant : "Je ne camoufle pas mon autisme quand je suis avec mon père (qui m'accepte pleinement ainsi que mes particularités) ou avec mon ami autiste (que j'ai rencontré sur Internet et que j'ai récemment rencontré en personne pour la première fois. C'est tellement incroyablement merveilleux de pouvoir passer du temps avec quelqu'un sans avoir à masquer !!)"2.

Les interventions thérapeutiques qui valorisent l'authenticité et la diversité neurocognitive sont également importantes. Elles incluent des approches comme la thérapie d'acceptation et d'engagement (ACT) dont j'ai déjà parlé, qui encourage les individus à vivre en accord avec leurs valeurs et leur identité. De plus, le mouvement de neurodiversité joue un rôle crucial en promouvant l'idée que l'autisme est une différence à célébrer plutôt qu'un défaut à corriger. Ce mouvement offre un cadre où les personnes autistes peuvent exprimer leur identité plus librement.

Conclusion

La reconnaissance du camouflage est essentielle pour améliorer le soutien aux personnes autistes. En sensibilisant les professionnels de la santé mentale au camouflage ainsi qu'à ses effets, il est possible de réduire les erreurs de diagnostic et de développer des interventions plus adaptées. Il est également essentiel de sensibiliser le grand public aux effets du camouflage et de promouvoir des environnements plus inclusifs. Cela pourrait inclure des programmes éducatifs qui remettent en question les stéréotypes sur l'autisme et encouragent une plus grande compréhension et acceptation des différences.

Il est également nécessaire de développer des outils de mesure plus sensibles au genre pour mieux identifier les besoins spécifiques des femmes autistes, qui camouflent souvent de manière plus subtile et élaborée que les hommes5.

Notons que la recherche actuelle sur le camouflage présente des limitations significatives, notamment un manque de diversité parmi les participants. La plupart des études se concentrent sur des femmes blanches, éduquées et diagnostiquées à l'âge adulte, ce qui limite la généralisation des résultats4. Une plus grande diversité dans les études futures pourrait offrir une compréhension plus complète du camouflage dans différents contextes culturels et socio-économiques.

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. "fucked either way" dans le texte original.
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Santé mentale


Les personnes autistes ont davantage de problèmes de santé mentale que les non autistes, comme l'anxiété et la dépression. Comprendre cela à travers le prisme du stress minoritaire permet de relier le monde social au bien-être psychologique des personnes concernées. Ce chapitre explore ces dimensions, et apporte un éclairage sur les shutdowns, meltdowns et sur le burn-out autistique.

Co-occurrences

L'autisme se présente rarement seul. Il peut être accompagné d'une déficience intellectuelle, d'épilepsie ou de symptômes gastro-intestinaux, entre autres14.

Concernant la santé mentale, sachez que les problèmes de santé mentale associés sont plus fréquents chez les personnes autistes que dans la population générale12. Les femmes autistes, les autistes transgenres ou ceux appartenant à une minorité sexuelle ont une santé mentale encore plus dégradée que le reste de la population autiste7,16,19. Pour ce qui concerne les femmes et les autistes trans, nous en parlerons plus en détail dans les chapitres qui suivent. Cela témoigne en tout cas de la nécessité d'envisager la santé mentale dans une perspective intersectionnelle, c'est-à-dire en tenant compte des multiples formes de discrimination et d'oppression que les personnes peuvent subir simultanément, en raison de leur genre, de leur identité de genre, de leur orientation sexuelle et de leur neurodivergence.

Par ailleurs, il semblerait que les autistes soient particulièrement vulnérables aux événements traumatiques. Là, je crois que je n'apprends rien à mes lecteurs·ices autistes ! Pour les autres, sachez que les jeunes autistes sont trois fois plus susceptibles que leurs camarades non autistes d'être victimes de harcèlement et de victimisation à l'école13. La victimisation ne se limite pas à l'enfance, puisque les adultes autistes sont plus susceptibles d'en être victimes que les enfants, avec une prévalence de 66 % chez les adultes autistes contre 39 % chez les enfants et adolescents26. La prévalence de victimisation chez les personnes autistes, particulièrement sous forme d'intimidation et d'abus sexuels, est donc particulièrement élevée. Pour cette raison comme pour beaucoup d'autres (être constamment exposé à des environnements sensoriellement agressifs, vivre au sein d'une famille qui ne comprend pas bien nos particularités et peut se montrer maltraitante, etc.), on comprend bien pourquoi les personnes autistes risquent de souffrir de trouble de stress post-traumatique ou de trauma complexea. Cependant, la recherche dans ce domaine est rare, et la prévalence réelle des traumatismes et du trouble de stress post traumatique chez les personnes autistes reste incertaine10,24.

Enfin, la dépression et le trouble anxieux sont des co-occurrences très fréquentes parmi la population autiste. Une méta-analyse parue en 2019 révèle que 27 à 42 % des adultes autistes souffrent d'anxiété et 23 à 37 % de dépression9.

Une autre méta-analyse d'envergure, parue la même année, rapporte les prévalences suivantes12 :

	Trouble du déficit de l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) : 28 %

	Troubles anxieux : 20 %

	Troubles du sommeil et de l'éveil : 13 %

	Troubles disruptifs, de contrôle des impulsions et des conduites : 12 %

	Troubles dépressifs : 11 %

	Trouble obsessionnel-compulsif : 9 %

	Troubles bipolaires : 5 %

	Troubles du spectre de la schizophrénie : 4 %




Mais alors, pourquoi les personnes autistes souffrent-elles davantage de troubles comme l'anxiété ou la dépression ?

Causes

Pour tenter de répondre à cette question, des chercheurs·euses se sont intéressé·e·s au modèle du stress minoritaireb.

On doit ce modèle à Meyer17,18. Le stress minoritaire désigne le stress spécifique que subissent les minorités du fait de leur statut.

Par exemple, les personnes homosexuelles subissent des insultes, des micro-agressions, des discriminations. Elles vont aussi se dévaloriser à cause de l'homophobie intériorisée, et gérer le coût cognitif qu'engendre le fait de devoir parfois cacher son identité6.

Tous ces facteurs de stress sont sociaux car liés à des expériences de stigmatisation. Ils viennent s'ajouter aux autres facteurs de stress auxquels le reste de la population est soumise. Comme le Coronavirus, par exemple, qui est un facteur de stress que tout le monde a subi.

Le modèle du stress minoritaire peut contribuer à expliquer les disparités qui existent entre la santé mentale et physique des groupes minoritaires qui sont stigmatisés et les autres. Vous commencez à voir le lien avec l'autisme?

Deux chercheurs, Botha et Frost4 ont récemment appliqué le modèle du stress minoritaire à la population autiste. Ils ont analysé si et dans quelle mesure les facteurs de stress sociaux pouvaient influer sur la santé mentale des personnes autistes.

Les résultats montrent que les facteurs de stress minoritaire sont significativement associés à une détérioration du bien-être psychologique et à une augmentation de la détresse psychologique. Par exemple, la dissimulation de son autisme et le fait de s'attendre à être rejeté ont été fortement corrélées avec une baisse du bien-être social et psychologique.

Cette étude, co-menée par Monique Botha, est la première à avoir appliqué le modèle du stress minoritaire à la communauté autiste. Ses résultats ouvrent des perspectives intéressantes en faisant le lien entre stigmatisation sociale et santé mentale.

Il semblerait par ailleurs que la connexion communautaire autistique soit un facteur clé du bien-être pour les personnes autistes3,5. Se retrouver entre soi peut jouer un rôle crucial dans la réduction de l'isolement social, l'amélioration de l'estime de soi, et la résilience face au stress minoritaire.

Raison de plus pour que les personnes autistes se retrouvent ensemble, s'organisent collectivement et s'entraident !

Il existe trois composantes principales de la connexion communautaire autistique3 :

	Appartenance : les participants ont exprimé un fort sentiment de similitude et d'acceptation mutuelle. Cela inclut notamment l'acceptation des "bizarreries" des un·e·s et des autres. Un homme témoigne : "Je sens que nous avons beaucoup de choses en commun. Dans ces cas-là, je sens une forte connexion. Il m'est déjà arrivé qu'après une minute de conversation, je me sente déjà plus proche de cette personne (autiste) que de gens que je connaissais depuis des décennies."

	Connexion sociale : les relations d'amitié qui se nouent entre personnes autistes ont été jugées très importantes. Les personnes estiment qu'il y a quelque chose d'unique dans ces amitiés, par rapport aux amitiés avec une personne non autiste : "Les amis neurotypiques, bien qu'ils puissent être de bons amis, ne comprennent tout simplement pas."

	Connexion politique : les participants ont décrit leur engagement dans des actions politiques visant à défendre les droits des personnes autistes, lutter contre la stigmatisation et promouvoir l'égalité sociale et l'acceptation de la neurodiversité : "Je vois tout sous l'angle de la neurodiversité, et c'est pourquoi je fais de mon mieux pour coopérer avec diverses minorités sociales, pour promouvoir la solidarité... et faire avancer les droits de tous et toutes. [J'ai] le désir de rejoindre d'autres autistes dans des discussions sur la façon de promouvoir la sensibilisation et l'acceptation de nous-mêmes, en tant que groupe minoritaire, au sein de la société".




Au vu de ces résultats, il me semble important que les psychologues et psychiatres aient connaissance du modèle du stress minoritaire pour mieux accompagner les personnes autistes en favorisant par exemple une thérapie permettant d’identifier et verbaliser les mécanismes d’oppression, tout en travaillant sur la revalorisation de soi et le pouvoir d’agir. Il est également important que des espaces communautaires existent, pour permettre aux personnes autistes de se retrouver entre elles puisque l'appartenance à cette communauté joue un rôle de protection face aux effets de la stigmatisation sur la santé mentale.

Meltdown et shutdown

J'intègre les meltdowns et shutdowns dans ce chapitre sur la santé mentale car ce sont des comportements autistiques qui arrivent en réponse à une situation stressante ou surstimulante. Ils sont liés au bien-être mental et émotionnel des personnes autistes mais ne constituent évidemment pas des troubles de la santé mentale.

Un meltdown, souvent appelé "crise autistique", peut être déclenché par de multiples facteurs comme l'anxiété, les difficultés sensorielles, les exigences sociales, le burn-out autistique, ainsi que la frustration et l'humiliation liées aux difficultés de communication27. Personnellement, je vois le meltdown comme l'explosion d'une accumulation de stress.

Lorsque de jeunes autistes sont interrogés sur leurs expériences de meltdown, ils décrivent des sensations variées dans leur corps : une vision floue ou en tunnel, une sensation de chaleur dans les joues, la respiration qui s'accélère, les épaules qui se contractent, entre autres20. Ces sensations sont souvent accompagnées d'une colère intense.

Un meltdown ne peut pas être contrôlé, tel que l'explique une personne autiste : "C'est le sentiment le plus intense qui soit quand je me sens submergé. Comment décrire ça de façon polie ? C'est comme avoir besoin de vomir. Vous pensez être capable de vous en empêcher ? Qu'on le veuille ou non, le vomi insiste pour sortir. Le besoin de se purger est plus fort que les bonnes manières, que l'endroit, ou la nécessité de faire ce qui est approprié. Le corps l'emporte sur les désirs de l'esprit."27.

Peut-être avez-vous entendu parler de l'humoriste australien·ne Hannah Gadsby ? Ielc est un·e artiste absolument incroyable dont le spectacle "Nanette" a rencontré un succès mondial après qu'il ait été diffusé sur Netflix. Si vous ne connaissez pas cette oeuvre, je vous la recommande vivement, elle est magistrale. Comme toute fan qui se respecte, dès que j'ai appris qu'Hannah Gadsby avait sorti son livre "Nanette en dix étapes", je me suis précipitée dessus. Iel y raconte les événements marquants dans sa vie qui lui ont permis de créer "Nanette" et se livre ainsi sans détour sur son enfance, l'homophobie intériorisée, la découverte de son TDAH et de son autisme à l'âge adulte. Iel y décrit les meltdowns en ces termes : "Le pire est de savoir que je suis totalement hors de contrôle et que je pourrais aussi bien me blesser, ou pire, blesser quelqu'un d'autre. Les effondrements se confondent souvent avec des crises de panique, il ne s'agit pourtant pas des mêmes créatures. La plus grande différence entre les deux est qu'une crise de panique est un tourbillon d'agitation et de peur pris dans une spirale cérébrale, alors qu'un effondrement est un maelstrom qui s'enracine dans le corps. Une autre différence importante est qu'une crise de panique ne résout jamais les angoisses qui l'ont provoquée. Les effondrements au contraire sont de vrais ménages de printemps. Tous les tuyaux sont débouchés et l'on en sort avec l'impression physique d'avoir été entièrement reprogrammé." Je trouve ce passage très parlant car il illustre cette idée qu'un meltdown permet à un système nerveux dérégulé de retrouver un équilibre. C'est une façon pour le corps de relâcher la pression accumulée, de se "réinitialiser" en quelque sorte.

Contrairement aux meltdowns, qui consistent en une externalisation des émotions via une action ou un comportement (frapper un mur, claquer une porte, jeter un objet par terre, crier etc.), les shutdowns sont davantage tournés vers l'intérieur2. Sur Youtube, une personne autiste explique que les shutdowns peuvent impliquer une dissociation et se manifestent par les signes suivants : le retrait, le mutisme, sembler catatonique, privilégier des lieux calmes et sombres22. Pour décrire un shutdown, j'aime bien utiliser l'image d'un ordinateur qui plante. C'est en tout cas comme ça que je le vis quand ça m'arrive. D'un seul coup, c'est comme si mon cerveau buguait, et il me faut deux ou trois jours pour récupérer.

L'intensité des shutdowns varie en fonction des personnes, certaines ne sont plus capables de communiquer ni de fonctionner, d'autres peuvent parler et accomplir des tâches basiques comme cuisiner ou prendre une douche. Les shutdowns sont, comme les meltdowns, involontaires.

Que faire pour aider la personne en cas de shutdown ou meltdown ?

Comme vous l'aurez compris, ces comportements n'arrivent pas par hasard, ils sont une réaction à un déclencheur. Identifier le déclencheur en question et éviter que la situation ne se reproduise est idéal.

Ceci étant dit, comme l'exprime l'activiste autiste Dege Swain25 : "Il peut y avoir eu un événement déclencheur, mais même résoudre cette offense ne corrigera pas la dérégulation. La réponse appropriée dépend du profil sensoriel spécifique de la personne autiste en question ; cela peut impliquer d'appliquer une pression corporelle profonde, comme dans une étreinte douce ; réduire l'environnement sensoriel à un lieu sombre et calme ; satisfaire en toute sécurité un besoin de stimulation sensorielle avec une saveur forte (citrons, vanille, un aliment préféré), une odeur réconfortante (camomille, lavande, eucalyptus) ou un son préféré (sons de type ASMR, musique ambiante, ou parfois de la musique forte et bruyante) ; et assurer à la personne qu'elle est en sécurité et protégée pendant qu'elle retrouve un état de régulation."

En cas de shutdown, il est important de respecter le besoin de solitude de la personne et d'éviter de la solliciter en lui parlant ou en lui posant des questions.

Burn-out autistique

Le burn-out autistique se différencie du burn-out professionnel ou de la dépression. Même si c'est un phénomène encore assez peu étudié par la communauté scientifique, les études qui existent ont permis d'identifier certaines caractéristiques.

Caractéristiques

1°) Épuisement. La personne autiste se retrouve dans un état de fatigue chronique intense, aussi bien physique que mentale, ce qui va avoir un impact dans tous les domaines de sa vie. Un participant explique que cette fatigue est liée au fait de devoir vivre dans un monde inadapté : "On m'a dit de nombreuses fois au fil des années : 'Mais POURQUOI es-tu si fatigué ? Qu'est-ce que tu as fait ?'... La vérité brutale c'est que, pour une personne autiste, simplement EXISTER dans le monde est épuisant - sans parler de conserver un emploi ou d'avoir une quelconque vie sociale. Et beaucoup des recommandations standard pour 'améliorer la santé mentale' (comme voir plus de gens en vrai, passer moins de temps sur internet, rester assis et être 'calme') ne font qu'aggraver les choses... Nous avons besoin de BEAUCOUP de temps de repos pour récupérer de ce qui, pour la plupart des gens, sont les choses ordinaires de la vie."21

2°) Retrait social. Les autistes en burn-out ont besoin de se retirer du monde social pour se préserver et récupérer.

	"Je sais que j'ai tout simplement besoin d'exister dans ma propre bulle pendant un certain temps, et chaque seconde où je ne le fais pas est une seconde où je me sens encore plus mal."8

	"Je me suis retiré des situations sociales."1




3°) Problèmes de fonction exécutived et perte de compétences. Le burn-out s'accompagne souvent de troubles cognitifs, comme des difficultés à se concentrer ou à réaliser des tâches qui étaient faciles à faire auparavant. D'autres décrivent une perte de compétences, comme ne plus être capable de socialiser ou de prendre soin de soi. Cela peut être très inquiétant pour la personne, qui ne sait pas si elle va retrouver ces compétences un jour.

	"Je n'arrivais plus à réfléchir, je pleurais tout le temps et je me retrouvais dans une sorte d'état de fugue. Je pensais que je devenais folle."8

	"Je n'avais vraiment pas envie de sortir du lit chaque matin. Je n'étais plus capable de faire les choses normales du quotidien comme me doucher, cuisiner, nettoyer."8




4°) Tolérance réduite aux stimuli. L'hypersensibilité sensorielle est exacerbée, les personnes autistes ne supportent plus de stimuli qu'elles toléraient auparavant. Cela les conduit à se retirer du monde (cf point 2°).

	"J'ai trouvé certaines choses plus angoissantes que d'habitude : les bruits soudains ou forts, les lumières vives ou qui clignotent."1

	"Je ne supporte plus les mariages comme avant, il y a trop de discussions, trop de stimuli sensoriels, trop d'interactions."21




Facteurs de risque

Mais alors, qu'est-ce qui déclenche un burn-out autistique ?

Une recherche récente a notamment identifié le camouflage comme facteur de risque majeur15. Je crois que je n'ai pas besoin de rentrer dans les détails, après avoir lu le précédent chapitre, vous comprendrez aisément pourquoi ! Par ailleurs, une exposition prolongée à un environnement inadapté aux particularités sensorielles de la personne (école, travail, etc.) exacerbe le risque de burn-out. Cette surcharge sensorielle répétée cause un épuisement qui peut mener tout droit au burn-out. Par ailleurs, lorsque la personne autiste ne peut pas stimmere, s'adonner à ses intérêts spécifiques ou suivre ses routines (qu'elle s'interdise de le faire par peur du regard des autres, ou qu'on le lui interdise), cela crée une vulnérabilité. Stimmer ou se concentrer sur son intérêt spécifique permet à la personne de se recentrer, de mieux gérer son stress. C'est comme une cocotte minute qui laisse échapper de l'air pour ne pas exploser. L'interdiction ou l'auto-restriction de ces comportements créée une pression supplémentaire qui peut contribuer au burn-out. Enfin, les difficultés de communication sociales peuvent elles aussi contribuer au burn-out. A force d'avoir du mal à décoder le langage non verbal, à maintenir des relations et à se faire comprendre, cela occasionne du stress et un sentiment de solitude.

Facteurs de protection

Des facteurs de protection ont été également identifiés : stimmer et s'adonner librement à ses intérêts spécifiques ; le soutien social ; ne plus camoufler ; bénéficier d'aménagements15,21.

En miroir de ce qui vient d'être dit, lorsque la personne autiste peut stimmer librement et se consacrer à ses intérêts spécifiques, cela constitue un refuge et lui permet de s'autoréguler.

Bénéficier de soutien social, être entourée de personnes qui la comprennent et lui permettent d'être elle-même est très important.

Pouvoir faire tomber le masque, ne plus camoufler a été identifié comme un facteur de protection. Un participant autiste recommande : "La chose la plus importante que vous puissiez faire pour prévenir ou du moins atténuer le burn-out est de commencer à identifier ce que vous faites lorsque vous camouflez et de cesser de le faire. Même de petites choses comme le contact visuel, que beaucoup d'entre nous font, ou au moins prétendent faire. Permettez-vous de ne pas être sociable si vous n'en avez pas envie."21

Enfin, bénéficier d'aménagements raisonnables est indispensable pour limiter le risque de burn-out. J'en parlerai plus en détail dans le chapitre sur l'emploi, mais j'en profite déjà pour rappeler que les aménagements ne sont pas un traitement de faveur, mais un droit !

Sachez que des outils de mesure sont en cours de développement pour déterminer la sévérité du burn-out. Il s'agit de questionnaires que les personnes autistes remplissent elles-mêmes, comme le Autistic Burnout Severity Items (ABSI)1. Un autre outil, spécifique aux femmes, est également en création : le AASPIRE Autistic Burnout Measure (AABM-NL)23. Développer un outil spécifique aux femmes est important car, comme vous le savez désormais, elles sont sous-diagnostiquées, diagnostiquées tardivement, et camouflent plus que les hommes. Elles pourraient donc être davantage exposées au burn-out autistique.

Conclusion

La santé mentale des personnes autistes est inextricablement liée à leur environnement. Pour ne citer que quelques exemples : un stress prolongé peut déréguler le système nerveux au point d'entraîner un shutdown ou un meltdown, un environnement sensoriel inadapté accroît le risque de burn-out, et le stress minoritaire contribue à expliquer la prévalence de l'anxiété et de la dépression au sein de la communauté autiste.

Ainsi, les problèmes de santé mentale des personnes autistes ne sont donc pas liés à leur autisme en tant que tel, mais au fait de vivre dans un monde surstimulant et parfois violent.

Promouvoir un environnement inclusif et respectueux des particularités autistiques est donc essentiel pour améliorer le bien-être psychologique et social des personnes autistes.

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. Le trauma complexe, peut connu en France, fait référence à des expériences répétées et prolongées de traumatismes. Si le sujet vous intéresse je vous conseille l'excellent livre de Pete Walker "Complex PTSD : from surviving to thriving", non traduit en français à ce jour.

b. Merci à mon collègue et ami Raven Bureau qui est celui qui m'a fait découvrir, il y a quelques années, le modèle du stress minoritaire.

c. Hannah Gadsby utilise les pronoms they/them, soit ici i·el.

d. La fonction exécutive permet à une personne de s'organiser dans le temps, de planifier ses tâches et de gérer son temps, entre autres.

e. "Stimmer" est dérivé de l'anglais. C'est le terme souvent utilisé par la communauté autiste pour désigner les comportement répétitifs, comme battre des mains, fixer un objet en mouvement, toucher une peluche etc .
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Femmes autistes


La recherche et la pratique clinique ne s'intéressent aux femmes autistes a que depuis une vingtaine d'années, et ce, malgré des différences significatives dans la façon dont l'autisme se manifeste et est diagnostiqué par rapport aux hommes. Ce manque d'attention aura eu des conséquences profondes sur le bien-être, l'accès au diagnostic et aux soins des femmes autistes11. Dans ce chapitre, nous allons parler du profil de l'autisme au féminin, de la santé des femmes autistes, des violences sexistes et sexuelles ainsi que des cycles menstruels et de la ménopause.

Le sexe ratio et le biais diagnostique

Vous avez sans doute déjà entendu parler de ce sexe ratio de 4:1, soit 4 hommes autistes pour 1 femme autiste. La recherche de Loomes et al.16 suggère un ratio qui serait plutôt de trois garçons pour une fille diagnostiquée.

A quoi est due cette différence de diagnostic ?

Les chercheurs·euses avancent deux explications principales (qui d'ailleurs ne sont pas mutuellement exclusives et peuvent tout à fait coexister) :

1°) Explication génétique : il est avancé notamment par Robinson et al.25 que le fait d'avoir deux chromosomes X pourrait limiter la probabilité de développer l'autisme, ce qu'ils appellent "L'effet protecteur fémininb". Les femmes auraient donc besoin d'une charge génétique plus importante pour développer l'autisme1.

2°) Explication sociale :

a) Les premières descriptions de l'autisme (les travaux de Sukhareva, Kanner et Asperger) ont été basées principalement sur des garçons, ce qui a conduit à un modèle de compréhension de l'autisme centré sur les traits masculins8.

b) Les outils diagnostiques sont biaisés8. Des outils comme l'ADOS et l'ADI-R ont été développés et testés en se basant sur des populations majoritairement masculines. En toute logique, ils sont donc conçus pour détecter des comportements autistiques masculins, ce qui conduit souvent à une sous-représentation ou à un mauvais diagnostic chez les femmes. Par exemple, les comportements répétitifs, qui sont souvent moins visibles chez les femmes, peuvent être sous-estimés ou ignorés lors du diagnostic9. Il existe donc un biais de genre dans la représentation de l'autisme ainsi que dans les outils de diagnostic de l'autisme.

c) Les femmes semblent présenter une forme d'autisme plus subtile. Les chercheurs travaillent donc à élaborer un profil de l'autisme au féminin, ce qu'on appelle un "phénotype".

Phénotype de l'autisme au féminin

Comparativement aux hommes, les femmes présentent moins de comportements et intérêts restreints et répétitifs, des intérêts spécifiques plus socialement acceptables et une meilleure capacité de communication11,13. Attention cependant : ces différences sont modérées par la présence ou l'absence de déficience intellectuelle (DI)26. Les femmes autistes sans DI montrent souvent moins de comportements restreints et répétitifs, ce qui peut conduire à un sous-diagnostic. En revanche, celles avec DI présentent des défis plus évidents.

Certaines recherches suggèrent que les femmes auraient des intérêts spécifiques de nature différente9. Les hommes auraient des intérêts spécifiques qui concerneraient les voitures, les ordinateurs, la physique, tandis que les intérêts spécifiques des femmes seraient tournés vers les animaux, les personnages de fiction et la psychologie. L'intensité de l'intérêt peut être atypique chez ces deux populations, par contre comme le type d'intérêt est différent, et plus socialement approprié chez les femmes, cela ne sera pas remarqué par l'entourage, qu'il s'agisse des enseignant·e·s, des parents ou des clinicien·nes.

Les filles et femmes autistes auraient également tendance à internaliser leurs difficultés émotionnelles et présenteraient de l'anxiété, de la dépression, des troubles alimentaires et des comportements d'auto-mutilation. A l'inverse, les garçons vont externaliser leurs difficultés et manifester des problèmes comportementaux ainsi qu'un manque d'attention9. Cela risque d'impacter le diagnostic de deux façons : premièrement, il est bien évident que les filles qui internalisent leurs problèmes seront moins facilement repérées à l'école ou ailleurs comparativement aux garçons qui sont perçus comme des éléments perturbateurs. Et deuxièmement, le diagnostic reçu en première intention, par exemple le diagnostic d'anxiété, risque de masquer le diagnostic d'autisme. C'est en quelque sorte l'arbre qui cache la forêt. On appelle ce phénomène "le masque diagnostique". Une femme autiste témoigne en ce sens : "Quatre à cinq ans de traitement pour la dépression et l'anxiété... des années de thérapie... et pas une seule fois quelqu'un n'a suggéré qu'il y avait peut-être autre chose que la dépression."3

Qui plus est, comme nous l'avons vu précédemment, les femmes autistes adoptent souvent des stratégies pour masquer leurs traits autistiques et se conformer aux attentes sociales. Ce camouflage rend leur autisme moins visible pour les professionnel·les de santé, par ailleurs formé·e·s à reconnaître un "profil masculin" de l'autisme, ce qui complique le processus diagnostique11,15 :

	"Le problème avec l'autisme chez les femmes, c'est que, pendant le laps de temps où ils décident de dire oui ou non à votre diagnostic, vous pouvez tellement bien performer ou camoufler que l'autisme peut passer inaperçu"18.

	"Quand j'ai mentionné cette possibilité à mon infirmière psychiatrique, elle m'a littéralement ri au nez... J'ai demandé à ma mère, qui était médecin généraliste à l'époque, si elle pensait que j'étais autiste. Elle a dit : 'Bien sûr que non'. À l'époque, il y a de ça une bonne dizaine d'années maintenant, il n'y avait tout simplement pas beaucoup d'informations sur la manière dont les filles présentaient l'autisme, et d'après ce qu'elle savait, ça n'avait rien à voir avec moi."3




J'en profite pour ajouter que cette capacité à camoufler peut aussi impacter la façon dont l'entourage reçoit le diagnostic, une fois qu'il a été posé. Leurs proches doutent, car ils sont habitués à une version d'elle qui surperforme la "normalité" : "Toi, autiste ?!".

Enfin, les attentes sociétales liées aux rôles de genre influencent la reconnaissance des symptômes autistiques chez les femmes9,11,27,33. Les normes sociales dictent que les filles doivent être socialement compétentes, chaleureuses, à l'écoute des besoins des autres, ce qui peut les encourager dès l'enfance à être en interaction27. Comme l'a exprimé une participante : "On s'attendait à ce que je sois douce et sociable, mais en réalité, je me sentais toujours en décalage avec les autres."11.

On comprend donc bien qu'entre l'inadéquation des outils diagnostiques et la présentation plus subtile de l'autisme chez les femmes, influencée notamment par les normes de genre, il existe des trous dans la raquette.

Notons que ces obstacles à l'accès au diagnostic sont encore plus prononcés pour les femmes noires, dont les expériences spécifiques sont souvent ignorées dans les recherches sur l'autisme17,32. Comme le soulignent certain·e·s chercheurs·euses : "Les expériences intersectionnelles des femmes noires autistes sont largement absentes des recherches médicales et éducatives sur le trouble du spectre de l'autisme, révélant ainsi une négligence académique persistante dans ce domaine."17. Cette absence de prise en compte dans les études renforce les inégalités dans l'accès aux soins. En raison des stéréotypes liés à la racec et au genre, les femmes noires autistes sont encore plus susceptibles d'être mal diagnostiquées ou de ne pas être diagnostiquées du tout, ce qui les prive du soutien dont elles ont besoin.

Santé physique et mentale : co-occurrences

Comme nous l'avons vu dans le chapitre sur la santé mentale, il existe un certain nombre de co-occurrences à l'autisme. Les femmes autistes sont très vulnérables à divers troubles de la santé mentale, avec des taux disproportionnellement élevés de troubles anxieux et dépressifs par rapport aux femmes neurotypiques23. Elles rapportent également des niveaux plus élevés de dépression et de suicidabilité que les hommes autistes et les femmes neurotypiques. Les femmes autistes, lorsqu'elles sont interrogées sur leur santé mentale, font souvent le lien avec le monde neurotypique : c'est parce qu'elles vivent dans un monde pensé par et pour les neurotypiques qu'elles sont surstimulées et stressées, c'est parce qu'elles sont souvent victimes de discrimination et de harcèlement que leur santé mentale est dégradée23. Au risque de me répéter : ces problèmes de santé mentale ne sont donc pas intrinsèques à l'autisme, mais liés aux violences systémiques et interpersonnelles que les femmes subissent.

De plus, des conditions telles que l'épilepsie, des troubles endocriniens, et des problèmes de santé reproductifs sont plus fréquentes chez les femmes autistes28,30. Concernant les problèmes gastro-intestinaux ou de santé immunitaire, les résultats sont pour l'instant insuffisants pour en tirer des conclusions.

Quant au syndrome d'Ehlers-Danlos, bien qu'il puisse toucher les personnes autistes de tous genres, les femmes autistes semblent plus susceptibles de présenter cette co-occurrence. Cela pourrait être lié à des différences biologiques et génétiques qui influencent à la fois les tissus conjonctifs et le développement neurologique2. Ce syndrome est une série de troubles héréditaires des tissus conjonctifs, caractérisés par une hypermobilité articulaire, une hyperextensibilité de la peau et des problèmes cardiovasculaires2. Le SED peut entraîner des douleurs chroniques et d'autres complications physiques qui impactent de manière significative la qualité de vie des personnes affectées. Notons que la fibromyalgie est souvent co-occurrente avec le SED et peut exacerber les symptômes physiques et psychologiques2.

Ces éléments montrent à quel point l'accompagnement des femmes autistes doit être holistique, en tenant compte non seulement de leur autisme, mais aussi des co-occurrences comme le SED, qui peuvent avoir un impact significatif sur leur bien-être physique et mental.

Violences sexistes et sexuelles

Les taux de violence sexuelle chez les personnes autistes varient considérablement selon les études, allant de 8 % à 90 %5,34. Les femmes autistes et les personnes non-binaires sont particulièrement à risque.

Concernant les femmes autistes, cela s'explique en partie par leurs difficultés à reconnaître les intentions malveillantes, à comprendre les signaux sociaux, et à exprimer clairement leur consentement ou leur refus dans des situations complexes6. Il est important de préciser que cela ne signifie en aucun cas qu'elles sont responsables des abus qu'elles subissent. C'est le patriarcat qui permet à ces abus d'exister et de persister. Ce sont les hommes qui abusent et violent qui sont les seuls responsables. Mais certains traits autistiques rendent les femmes plus vulnérables face aux prédateurs qui en profitent pour les cibler.

	"Je suis une proie dans un monde de prédateurs"18

	"Parce que nous ne percevons pas le danger, et ne pouvons pas le percevoir. C'est une des raisons, je pense. Le fait de ne pas savoir lire les gens pour pouvoir dire s'ils sont louches, en plus quand on est tellement désespérée d'avoir des amis et des relations, si quelqu'un vous témoigne un peu d'intérêt, vous suivez le mouvement (...)".3

	Une autre évoque la pression sociale qu'elle ressent face aux demandes sexuelles de son conjoint : "Je me sens presque obligée par la société de le faire parce qu'on te dit que c'est ce qu'on attend de toi pour être une bonne petite amie, et tu te dis, si je ne le fais pas, alors je ne remplis pas mes devoirs."3




En plus de cela, les abus que subissent les femmes autistes sont souvent mal compris ou minimisés par les professionnel·les, en partie à cause de stéréotypes persistants qui suggèrent que les personnes autistes ne sont pas conscientes de la sexualité ou des relations intimes. Cela constitue une barrière supplémentaire pour faire reconnaître les violences qu'elles subissent et obtenir un soutien. Certain·e·s chercheurs·euses avancent qu'il est crucial de développer des programmes éducatifs qui tiennent compte de ces vulnérabilités spécifiques afin de mieux protéger les femmes autistes contre les abus sexuels. J'ajouterais que c'est aux hommes d'être tenus responsables et d'être sanctionnés pour ces actes de violence, et qu'il est urgent de faire évoluer les structures sociales et légales pour garantir une véritable protection des femmes - de toutes les femmes - y compris des femmes autistes.

Menstruations et ménopause

Les menstruations

Les expériences des femmes autistes liées aux menstruations et à la ménopause sont encore méconnues, car elles ont été très peu étudiées jusqu'à présent. Pour de nombreuses femmes autistes, les menstruations sont une période particulièrement difficile, qui peut aggraver les défis liés à l'autisme. Les recherches récentes ont mis en évidence plusieurs aspects spécifiques de cette expérience, montrant à quel point il est important de mieux étudier et comprendre les cycles menstruels des femmes autistes.

Particularités amplifiées

Pour de nombreuses femmes autistes, les menstruations augmentent les sensibilités sensorielles, rendant les stimulations quotidiennes presque insupportables. Par exemple, certaines rapportent que leurs règles intensifient leur réactivité aux bruits, aux odeurs, et même au toucher. Les participantes décrivent être "sensibles à l'odeur du sang", "trouver leur peau et leur corps plus sensibles en général", être "plus sensibles et réactifs aux bruits, au toucher et aux stimuli visuels", et "lutter principalement contre la douleur physique causée par les crampes."31.

Les difficultés à réguler les émotions peuvent s'accentuer pendant les menstruations. Cela peut entraîner des changements d'humeur extrêmes, une anxiété accrue, et des crises plus fréquentes : "J'ai davantage de meltdowns, et des meltdowns plus intenses, pendant mes règles.", "J'ai du mal à reconnaître et gérer mes émotions"31. Elles décrivent également des comportements qui s'aggravent à cette période du mois : "Ma dysfonction exécutive empire quand j'ai des crampes".

Les menstruations aggravent aussi les difficultés pratiques et sociales pour les femmes autistes. Beaucoup se sentent dépassées par la gestion de leur hygiène menstruelle et par les attentes sociales, préférant souvent s'isoler durant cette période.

Cycle Menstruel et Dysrégulation Hormonale

Les recherches montrent que les femmes autistes ont plus de chances de souffrir de cycles menstruels irréguliers et de longues menstruations, souvent liés à des dysfonctionnements des hormones sexuelles. Ces problèmes peuvent entraîner des symptômes menstruels sévères, comme des douleurs intenses ou des saignements abondants.

En plus de ces problèmes hormonaux, certaines femmes autistes sont également touchées par le trouble dysphorique prémenstruel (TDPM). Pour celles et ceux qui ne connaissent pas, le TDPM est une forme sévère du syndrome prémenstruel (SPM). Il provoque des symptômes émotionnels et physiques extrêmes, généralement une à deux semaines avant les règles, tels que des sautes d'humeur, de l'irritabilité, de l'anxiété, des douleurs physiques, des troubles du sommeil, des symptômes dépressifs au point d'affecter sérieusement la qualité de vie. Les études sur la prévalence du TDPM chez les femmes autistes donnent des résultats variés. Une étude a trouvé que 14,3 % des femmes autistes en souffrent, comparé à 9,5 %d des femmes non autistes7. D'autres recherches ont observé des taux plus élevés, atteignant 21 %14 et même 92 % chez les femmes autistes ayant une déficience intellectuelle associée22. Ces résultats suggèrent que certaines femmes autistes pourraient être plus vulnérables au TDPM, mais cela reste à confirmer.

Ces études montrent qu'il est nécessaire de mieux sensibiliser et d'apporter un soutien spécifique aux femmes autistes pendant leurs menstruations. Les professionnel·les de la santé doivent comprendre les défis uniques que ces femmes rencontrent et leur offrir des soins adaptés.

La ménopause

La ménopause est souvent une période complexe et difficile pour de nombreuses femmes, mais pour les femmes autistes, cette transition peut être encore plus difficile. Des études récentes ont commencé à examiner les particularités de l'expérience de la ménopause chez les femmes autistes, révélant des défis uniques liés à leur neurodivergence7.

Amplification des particularités autistiques

Les témoignages de femmes autistes montrent que la ménopause peut intensifier les symptômes autistiques, comme les sensibilités sensorielles et les difficultés émotionnelles4. Par exemple, une femme interviewée dans une recherche a parlé de "l'épuisement autistique", expliquant que la ménopause avait aggravé ses sensibilités au point de la pousser à bout : "Mes sensibilités étaient tellement exacerbées que j'étais dans un état terrible, je ne pouvais plus faire face."4. Ce sentiment d' "effondrement" est partagé par plusieurs femmes, qui disent que la ménopause a non seulement accentué leurs particularités autistiques, mais aussi provoqué un cycle de détresse émotionnelle et de difficultés accrues7,19,20.

Une autre participante, Olivia, a décrit comment son corps semblait réagir de manière imprévisible, rendant son inconfort encore plus difficile à gérer : "Mon corps fait ses propres choses, et je dois simplement suivre le mouvement, peu importe ce que cela implique ce jour-là. Je n'ai aucun contrôle."12

Une étude quantitative a confirmé que les femmes autistes rapportent des taux plus élevés de plaintes lors de la ménopause, comparativement aux femmes non autistes. Ces plaintes concernent les sphères somatiques et psychologiques7.

Intersection des expériences de vie

La ménopause chez les femmes autistes ne survient pas seule ; elle coïncide souvent avec d'autres défis de la vie adulte, qui - merci le patriarcat - incombent en particulier aux femmes. Beaucoup d'entre elles doivent ainsi s'occuper de parents vieillissants ou assumer des responsabilités familiales supplémentaires, ce qui augmente leur stress7. Une participante a exprimé que ces multiples responsabilités l'avaient tellement submergée qu'elle n'arrivait plus à gérer : "Avant, je pouvais gérer la maison, le travail, le mari… Mais avec la ménopause et l'augmentation des symptômes, c'était la goutte d'eau qui a fait déborder le vase."4

Le rôle crucial de l'information et du soutien

Le manque de connaissances spécifiques sur la ménopause chez les femmes autistes est un problème fréquent20. De nombreuses femmes autistes ont ressenti une grande détresse en raison du peu d'informations disponibles. Elles n'ont pas pu anticiper la ménopause, s'y préparer : "Je pense que notre société ne parle pas et ne comprend pas les femmes de notre âge en général. Et quand vous ajoutez la dimension de l'autisme... Il n'y a aucune ressource, aucune source de sagesse pour me dire comment gérer cela. Et il n'y a pas non plus de place pour cela dans la société... Parce qu'on ne parle pas de la ménopause, encore moins de la ménopause autistique."4

Cependant, lorsqu'elles ont pu échanger avec d'autres femmes autistes, beaucoup ont trouvé un grand réconfort : "Pouvoir parler entre nous, partager nos symptômes et nos façons de faire face, ça aide à ne plus se sentir seule."4. Les informations partagées par des pairs sur les réseaux sociaux, les échanges qui émergent, peuvent aussi être aidants, permettre aux femmes de comprendre que ça n'est pas "dans leur tête" : "Ce n'est pas juste dans ma tête et ce n'est pas non plus sans importance. Parfois, je me dis que je fais toute une histoire pour rien, mais ensuite, quand je parle à une autre femme, elle me dit 'j'ai la même chose'"12.

Ce besoin de soutien par les pairs et de connaissances produites par et pour les autistes est essentiel pour leur bien-être durant cette transition.

Barrières aux soins de santé

Accéder à des soins de santé adaptés est un autre défi majeur pour les femmes autistes en période de ménopause. Les témoignages révèlent des expériences de frustration face à des professionnels de santé qui ne comprennent pas bien l'autisme et ses implications pour la ménopause7. Une femme raconte ainsi que ses symptômes ont été ignorés par son médecin à cause de son âge, bien qu'elle présentait des signes évidents de périménopause. Elle a été jugée trop jeune pour être en périménopause, n'a pas été prise au sérieux et n'a donc pas reçu les soins dont elle aurait eu besoin4. Obtenir un soutien médical peut s'avérer d'autant plus ardu lorsque les difficultés de communication sont amplifiées : "Je suspecte mon médecin généraliste d'avoir pensé que mes symptômes n'étaient pas si graves que ça parce que je ne me suis pas effondrée, je n'ai pas pleuré et je n'ai pas donné de détail au niveau émotionnel... Quand on ne peut pas décrire ce qui se passe, on peut pas vraiment demander de l'aide"20

Ce type de méconnaissance et de rejet des préoccupations des patientes peut rendre les soins de santé inadaptés et parfois traumatisants19.

Conclusion

Il demeure compliqué pour les femmes autistes d'obtenir un diagnostic et de recevoir le soutien dont elles ont besoin. Cela est dû en grande partie à la méconnaissance du phénotype féminin, aux préjugés des professionnels de santé, et aux outils diagnostiques inadaptés.

Elles doivent aussi faire face à des problèmes de santé mentale et physique complexes ainsi qu'un risque très élevé de subir des violences sexuelles. Il va sans dire que ces violences contribuent à dégrader leur santé physique et mentale.

Il est donc essentiel que la communauté médicale et scientifique prenne des mesures pour combler ces lacunes. Une priorité doit être de mieux former les clinicien·nes pour les sensibiliser aux spécificités de l'autisme chez les femmes, en tenant compte des difficultés liées au diagnostic et des risques accrus de violences sexuelles. Nous devons être en mesure de leur offrir le soutien dont elles ont besoin tout au long de leur vie.

Les menstruations et la ménopause chez les femmes autistes sont des périodes marquées par des défis multiples et complexes. Leurs témoignages montrent qu'il est crucial de mieux comprendre leurs besoins spécifiques et d'améliorer l'accès à des informations et à des soins de santé adaptés pour cette population souvent négligée.

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. Entendre ici "assignées femmes". Pour les personnes qui ne sont pas familières avec cette expression, j'en parle dans le chapitre qui suit.

b. On voit là aussi, dans cette formulation, l'expression de la vision de l'autisme en tant que tare puisqu'il est question d'être "protégé" contre la possibilité de développer l'autisme.

c. Le terme "race" s'entend ici au sens sociologique du terme et non biologique, en tant que construction sociale utilisée pour catégoriser et hiérarchiser les groupes humains en fonction de caractéristiques perçues comme distinctives, telles que la couleur de la peau, l'origine ethnique ou d'autres traits physiques.

d. Cette différence n'est pas significative d'un point de vue statistique.
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Transidentité


Il existe une co-occurrence importante entre l'autisme et la transidentité, ce que nous allons explorer dans ce chapitre. Vous verrez également que, qu'il s'agisse d'autisme ou de transidentité, la lutte pour la reconnaissance, l'autodétermination et l'égalité des droits reste la même !

Mais avant de rentrer dans le vif du sujet, laissez-moi déjà vous présenter quelques notions sur l'identité de genre, la transidentité et les transitions. De nombreuses fausses informations circulent à vitesse grand V, il me semble donc important de poser les bases avant de parler plus précisément de l'intersection entre l'autisme et la transidentité. Si vous maîtrisez déjà tout ça, vous pouvez aller directement à la partie "Autisme et transidentité".

Identité de genre, sexe biologique, kesako ?

Pour pouvoir comprendre ce qu'est la transidentité, il est important au préalable de comprendre ce que sont notamment l'identité de genre, l'expression de genre et l'orientation sexuelle, car il existe souvent des confusions et des amalgames entre ces différentes notions.

	Le sexe biologique renvoie à la distinction que l'on peut faire entre les individus sur la base de leurs chromosomes, hormones et gonades, ce qui conduit généralement à une classification "mâles" vs "femelles". Or, la réalité est plus complexe que cette binarité à laquelle nous sommes habitué·e·s puisqu'il existe des personnes intersexes dont les caractéristiques sexuelles ne correspondent pas cette binarité mâle vs femelle. Cela montre que le sexe est un spectre et qu'il y a une part de construction sociale dans ce qui est appelé le sexe "biologique".

	En fonction des caractéristiques sexuelles observées à la naissance, on va assigner un genre au bébé. Par exemple si on observe un pénis, on dira : "Félicitations, c'est un petit garçon !".

	L'identité de genre est quant à elle une expérience intime et personnelle. Elle peut être tout à fait différente du genre assigné à la naissance. On peut être un homme, une femme, les deux, aucun des deux, ou toute combinaison des deux. Une personne dont l'identité de genre ne correspond pas au genre qui lui a été assigné à la naissance est une personne transgenre. Par exemple, une personne qui a été assignée femme à la naissance, mais qui sent qu'elle est un homme.

	L'expression de genre est la façon dont une personne va exprimer son genre, à travers ses vêtements, sa coiffure ou d'autres aspects de son apparence. Cela peut être différent de l'identité de genre. On peut s'identifier en tant que femme tout en ayant une expression de genre androgyne ou masculine. Je pense par exemple à l'actrice et productrice Tilda Swinton, ou à l'artiste jamaïcaine Grace Jones.

	L'orientation sexuelle ou romantique répond aux questions : envers qui j'ai du désir ? Envers qui je ressens un élan sentimental ? Cela me permet de déterminer si je suis hétérosexuel·le, homosexuel·le (gay ou lesbienne), bisexuel·le, pansexuel·le, ou asexuel·le.




Il est important de ne pas confondre identité de genre et orientation sexuelle/romantique, car l'un ne présage aucunement de l'autre.

Transidentités

"Transidentités" est donc un terme parapluie qui regroupe toutes les réalités de ces personnes dont le vécu identitaire n'est pas en adéquation avec le genre qui leur a été assigné à la naissance.

Les transidentités ne regroupent pas que des hommes et des femmes mais également des personnes non binaires. On peut donc être trans et non binaire : ni homme ni femme, les deux, ou toute combinaison des deux. L'artiste et activiste non binaire Alok Vaid-Menon s'exprime souvent sur la non binarité. Ses prises de parole sont très fortes, engagées et poétiques. Iel a notamment dit : "Ca n'est pas moi qui suis un fardeau au prétexte que j'ignore les attentes de la société; c'est la société qui est un fardeau en m'ignoranta." Rompre avec les attentes sociales est un acte de résistance. Cela vaut pour les personnes non binaires comme pour les personnes autistes ! Les deux groupes subissent les injonctions de conformité, qu'elles soient liées au genre ou à la manière d'interagir avec le monde. C’est pourquoi, selon moi, la lutte pour la libération des personnes autistes doit inclure la lutte pour toutes les personnes opprimées.

Avant, les personnes trans s'identifiaient majoritairement en tant qu'hommes ou femmes, mais depuis quelques années de plus en plus de personnes trans, particulièrement les jeunes de moins de 25 ans, s'identifient en tant que non binaires10,30. Une revue de littérature datant de 2017 fait état d'une prévalence de un tiers de personnes non binaires parmi les personnes trans47.

Il est difficile de donner une prévalence exacte au sujet de la transidentité car celle-ci diffère en fonction des études. Pourquoi ? Eh bien parce que la prévalence va dépendre de la méthode utilisée dans telle ou telle étude pour la calculer, et elle va dépendre également de la définition qui est retenue au sujet de la transidentité12. Par exemple, certaines études calculent la prévalence en se basant sur les personnes qui ont demandé ou reçu une chirurgie d'affirmation de genre, d'autres en se basant sur le nombre de changements de mention de sexe ou prénoms à l'état civil. On ne mesure donc évidemment pas la même chose ! Les chiffres oscillent entre 0,39 % et 1,6 %8,28.

On entend parfois dire que la transidentité serait due à une forme de contagion sociale. Les jeunes se diraient trans par effet de mode. C'est évidemment totalement faux, comme l'a démontré une étude d'envergure parue en 202243. La transidentité est tout simplement plus visible, et c'est la raison pour laquelle il est plus facile pour les jeunes de se penser et se dire trans aujourd'hui qu'il y a cinquante ans.

Enfin, sachez qu'on parlait auparavant de transsexualité et de transsexualisme. Les personnes trans étaient pathologisées et il était question de les guérir16. Les choses ont évolué. Il est désormais question de "dysphorie de genre". Cela signifie que, du point de vue de la psychiatrie, ce qui pose problème ce n’est pas le fait d’être trans, mais la souffrance qui résulte de la non-concordance entre le genre assigné à la naissance et l'identité de genre telle qu’elle est ressentie.

Néanmoins, sachez que cette façon d'aborder la dysphorie est critiquée, car considérée comme réductrice15. En effet, la détresse qui peut être ressentie par les personnes trans est étroitement liée à des facteurs sociaux. Quand la personne sent que son expression de genre est jugée, quand elle est rejetée par son entourage, elle va ressentir de la dysphorie. Donc contrairement à la vision actuelle du DSM, la dysphorie ne serait pas juste due à une incongruence entre le genre assigné et l'identité de genre mais aussi à toutes les expériences violentes subies par les personnes trans dans la société. J'aime apporter ce genre de précisions car cela démontre à quel point notre vécu, notre monde intérieur, tout ce qui relève du "psychologique" est étroitement lié au monde social.

Transitions

Une transition désigne un ensemble de démarches qui vont permettre à la personne de s'affirmer dans le genre auquel elle s'identifie. Il n'y a pas une transition unique, mais différents parcours de transition.

Pour les personnes trans qui en ressentent le besoin, plusieurs transitions sont possibles :

	Transition sociale : adopter un prénom et des pronoms différents, s'habiller différemment, se maquiller, utiliser un binder pour comprimer la poitrine afin qu'elle soit moins visible, etc.

	Transition légale : par exemple, demander un changement de mention de sexe et/ou de prénom à l'état civil.

	Prise hormonale : à l'âge adulte, elle vise à prendre de la testostérone ou des estrogènes par exemple. Avec une supervision adéquate, la prise hormonale chez l'adulte est tout à fait sûre44. Chez l'adolescent, il sera question de bloqueurs de puberté. Il est important d'en dire quelques mots car les soins transaffirmatifs offerts aux jeunes suscitent de nombreuses controverses13. Bloquer la puberté permet à l'adolescent d'avoir du temps pour explorer et définir son identité de genre13. L'action des bloqueurs de puberté est réversible. Cela signifie que si on les arrête, la puberté reprend son cours. Les bloqueurs de puberté sont très intéressants car ils évitent par exemple la mue de la voix ou le développement mammaire. Prévenir le développement mammaire peut éviter à la personne de devoir par la suite recourir à une réduction mammaire. Certes, il existe certains effets secondaires, comme un impact sur la croissance, sur la densité minérale osseuse37 ou sur la fertilité, d'où la nécessité d'informer sur la préservation des gamètes29. Mais les bénéfices sur l'état psychologique du jeune dépassent de loin les risques associés. Je précise que la prescription de bloqueurs de puberté aux adolescents se base sur les recommandations internationales issues de l'association mondiale pour la santé trans et de la société d'endocrinologie des États-Unis19.

	Chirurgies : certain·e·s personnes trans vont avoir recours à des chirurgies d'affirmation de genre qui peuvent être génitales ou non. Par exemple, une vaginoplastie ou une augmentation mammaire. Il est à noter que ces chirurgies sont réservées aux adultes et ne sont donc jamais pratiquées sur des mineurs. La seule chirurgie qui peut être réalisée sur un mineur est la torsoplastieb si la poitrine entraîne une dysphorie de genre majeure. Mais cela reste très rare en France13.




Pour que vous compreniez bien ce qu'est une transition, sachez qu'il ne s'agit pas pour la personne de "devenir" un homme par exemple, mais d'arrêter de faire semblant d'être une femme. C'est tout à fait différent !

Auparavant, la transition était linéaire et constituée d'étapes : on commençait par une prise hormonale, puis on poursuivait avec une chirurgie et enfin on demandait un changement de mention de sexe à l'état civil.
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D'ailleurs, en France, pour pouvoir demander un changement de sexe à l'état civil il fallait attester d'une chirurgie génitale et apporter la preuve de l'irréversibilité de l'opération3. En gros, il fallait apporter la preuve d'une stérilisation. Depuis la loi de 2016, le changement d'état civil n'est heureusement plus subordonné à une quelconque opération ou quelque démarche que ce soit, du moins en théorie.

Désormais, les parcours de transition sont multiples, ils ne suivent pas d'étapes précises et s'ajustent aux besoins de chacun·e26. Par exemple, une personne peut choisir de réaliser uniquement une transition sociale, ou uniquement une transition hormonale, ou un mélange des deux, et dans le sens qu'elle veut.
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Alors dans les faits, ce n'est pas toujours si simple que ça ! Par exemple, accéder à une opération sans prendre d'hormones peut être compliqué, mais en tout cas retenez que la diversité des besoins et des parcours de transition commence à être mieux acceptée et prise en compte par les professionnels de santé.

La transition, quelle que soit la forme qu'elle revêt, comporte des bénéfices pour la personne trans. Et notamment pour les adolescents et adultes qui présentent une dysphorie, les démarches qui leur permettent d'affirmer leur genre sont un facteur de protection et d'amélioration de leur santé mentale1,7,21,32,37. Comme expliqué plus haut, la dysphorie désigne un inconfort très douloureux pour la personne du fait de l'écart qu'elle perçoit entre son corps, l'image qu'elle renvoie au monde, et son identité profonde. Il est donc crucial qu'elle ait la possibilité de réduire cet écart via des soins transaffirmatifs.

Mais alors, quid des regrets ? Car on entend souvent parler, dans les médias conservateurs surtout, des personnes qui regrettent d'avoir transitionné. Le cas Keira Bell a par exemple fait beaucoup de bruit46.

Dans les faits, moins de 1 % des personnes ayant bénéficié d'une chirurgie d'affirmation de genre le regrettent, ce qui est un taux extrêmement faible9.

Dans la recherche de Bustos et al.,9 la raison la plus fréquente avancée par les personnes relève de circonstances psychosociales, et particulièrement des difficultés auxquelles elles ont dû faire face au sein de la société après leur chirurgie. En gros, c'est l'absence d'acceptation sociale qui majoritairement entraîne des regrets.

Un autre facteur, bien que moins prévalent, concerne les suites opératoires. Par exemple, la perte de sensation clitoridienne ou des douleurs abdominales.

Les regrets sont donc rares, et qui plus est, pour citer le sociologue Arnaud Alessandrin, ils ne se fixent pas tant sur "la transition elle-même mais plutôt sur les conditions sociales, relationnelles, chirurgicales de ce changement"2.

Pour finir sur les transitions, sachez que la communauté trans a inventé le terme d'"euphorie de genre", par opposition à la "dysphorie de genre", pour qualifier la joie ressentie par la personne lorsqu'elle se sent alignée avec son genre4,5. Une personne non binaire de 21 ans témoigne sur l'euphorie de genre : "C’est littéralement vital. J’aimerais pouvoir décrire cela à ceux qui ne l’ont jamais ressenti, mais exister dans un espace, à un moment où votre corps et votre genre sont en harmonie et se sentent alignés alors que c’est rarement le cas, c’est ÉLECTRISANT. Ce sont ces moments de plénitude et d’euphorie où nous nous sentons totalement nous-mêmes qui maintiennent les personnes trans en vie."5

Cette expression redéfinit le discours sur la transidentité, en valorisant les expériences positives et en présentant la transition comme un chemin vers l'épanouissement de soi plutôt que comme une seule réponse à la souffrance. C'est une alternative au modèle médical et à la vision pathologisante de la transidentité.

Autisme et transidentité

Co-occurrence

Il est difficile de dire exactement quelle est la part de personnes autistes parmi les personnes trans, ou inversement quelle est la part de personnes trans parmi les personnes autistes, car là encore, ces chiffres varient selon les études. Qui plus est, ces études se basent souvent sur des échantillons de personnes présentant une dysphorie de genre, ce qui n'est pas équivalent à la transidentité (toutes les personnes trans n’éprouvent pas de dysphorie).

Une étude datant de 2010 a établi que la fréquence d'autistes au sein d'un échantillon de jeunes ayant une dysphorie de genre est de 7,8 %, un taux bien plus élevé que celui observé dans la population générale. En comparaison, on estime qu'environ 1 personne sur 100 est autiste dans la population générale45. Chez les adultes, la fréquence de personnes autistes parmi des personnes ayant une dysphorie de genre varie entre 5,5 % et 29,6 % en fonction des études.

Donc même si les résultats sont hétérogènes, on peut quand même observer une surreprésentation de cette co-occurrence.

Causes

A ce stade, peut-être vous demandez-vous quelles sont les causes de cette co-occurrence. Nous n'avons pas de réponse exacte à cette question pour l'instant. Diverses propositions ont été formulées par les chercheurs·euses, qui peuvent être regroupées en quatre catégories : biologique, génétique, psychologique et sociale. Je ne vais pas toutes pas les détailler ici, cela serait particulièrement fastidieux à lire et par ailleurs, j'ai du mal à voir en quoi cela pourrait aider concrètement les personnes autistes trans. Il y a cependant une de ces hypothèses qui me semble particulièrement intéressante : certain·e·s scientifiques postulent que les personnes autistes, notamment parce qu'elles comprennent moins bien les normes sociales et qu'elles internalisent moins les stéréotypes de genre, vont se sentir plus libres d'explorer et d'assumer une plus grande diversité d'identités et d'expressions de genre39. Elles pourraient être moins soumises aux pressions sociales qui visent à maintenir des rôles genrés stricts et binaires (masculin vs féminin). Ce serait aussi la raison pour laquelle les personnes autistes sont plus souvent non binaires que les personnes non autistes.

Expériences des personnes autistes transgenres

Je vais présenter ici certaines recherches qui s'intéressent directement au vécu des personnes autistes transgenres.

Il semblerait que les personnes autistes trans expérimentent une non conformité de genre dès l'école élémentaire voire même avant. A l'adolescence, il y a un sentiment d'urgence à transitionner, comme chez les jeunes trans non autistes41.

En fonction des participant·e·s interviewé·e·s, l'autisme représente soit une barrière soit à l'inverse un facteur de protection48,14,25,41. Un facteur de protection car certain·e·s estiment être imperméables aux jugements des autres et aux normes sociales, et se sentent donc plus libres d'exprimer leur identité de genre, comme expliqué à l'instant.

"Et je me suis demandé hmm, c'est quoi cette histoire de genre ? Parce que je n'y avais jamais vraiment pensé, même si en grandissant, j'étais comme un garçon manqué ou une fille butch. Mais il est intéressant de penser à quel point je n’avais jamais vraiment intériorisé le genre correctement parce que je suis autiste."25

A l'inverse, d'autres participants estiment que l'autisme représente une barrière pour plusieurs raisons. Déjà parce que du fait de leur autisme, ils ont du mal à comprendre, explorer et exprimer ce qui se passe en eux, qu'il s'agisse de leur identité de genre ou de leurs émotions. Ensuite, parce que leur entourage ne prend pas forcément au sérieux leur identité de genre, à cause de leur autisme. L'entourage peut par exemple considérer qu'il ne s'agit que d'une obsession autistique passagère41. Leur identité de genre est donc invalidée. Et ensuite car l'autisme complique l'accès aux soins transaffirmatifs, pour diverses raisons que nous détaillerons plus loin.

De nombreuses personnes autistes trans rapportent être isolées et ostracisées du fait de leurs identités14,20,48.

"Après mon coming-out, je me suis retrouvé temporairement sans domicile parce que ma famille ne m'acceptait pas et ne me soutenait pas."14

Cet isolement est aussi lié au fait qu'en tant que personne autiste, ils ne trouvent pas toujours leur place dans les communautés LGBTQIA+ et qu'en tant que personne trans ils ne trouvent pas toujours leur place au sein de la communauté autiste.

"Faire partie des deux communautés rend les choses difficiles, car si vous faites simplement partie d'une seule communauté, il est plus facile de trouver un groupe de personnes qui s'identifient de la même manière et vous comprennent, mais si vous avez plusieurs identités, il est alors très difficile de trouver des personnes qui vous comprennent et vous acceptent."20

Les espaces communautaires LGBTQIA+, tels que les bars, les clubs ou les événements comme les parades, sont souvent inaccessibles aux personnes autistes en raison notamment de leurs particularités sensorielles27.

Certains participants ont également rapporté que leurs identités LGBTQIA+ étaient remises en question en raison de leur autisme. Par exemple, l'idée que les personnes autistes ne peuvent pas vraiment comprendre leur propre genre a été utilisée pour minimiser ou invalider leurs expériences. Cela crée une barrière supplémentaire à l'inclusion, car les identités LGBTQIA+ des personnes autistes sont parfois perçues comme moins valides ou authentiques. Tout cela les empêche de profiter du soutien et de la solidarité que la communauté LGBTQIA+ pourrait leur offrir.

Les participant·e·s rapportent subir de multiples stresseurs et violences du fait d'être autiste ET trans14,20. Les participant·e·s ne répondent pas aux attentes sociales concernant le genre et la neurotypicité, et en conséquence sont harcelé·e·s et malmené·e·s.

"Étant donné que je suis en quelque sorte un symbole ambulant très visible de divergence de la norme culturelle, ça a été une bonne journée si on ne m'a crié dessus qu'une seule fois."20

Par peur du stigmate, certain·e·s choisissent par moments de cacher leur identité de genre, leur autisme ou les deux pour éviter d'être harcelé·e·s ou discriminé·e·s25. On retrouve ici le camouflage en réponse au stigmate.

"Il y a des moments où je dois prétendre que je suis une femme cis parce que je ne veux pas que quelqu'un me juge pour mon identité trans ou oh regarde, je fais semblant d'être neurotypique [pour que] les gens ne pensent pas que je suis bizarre . Et donc il y a généralement beaucoup de camouflage de mes identités pour m’assurer que je puisse en quelque sorte rester dans les limites de la société."25

Pour les personnes autistes trans, le soutien social est très important. De la part de leur famille, et notamment leurs parents, et également de la part de leurs pairs, en ligne ou hors ligne25,48. Certain·e·s ont recours à des réseaux comme Reddit ou Facebook pour se créer une communauté.

Les personnes autistes trans rapportent que les professionnels de santé ne savent pas comment les aider, comment aménager les parcours et les lieux de soins pour qu'ils répondent à leurs besoins, qu'ils manquent de connaissances, particulièrement en ce qui concerne l'intersection entre l'autisme et la transidentité20,25. En conséquence, bien souvent, la charge de l'éducation revient aux personnes concernées, qui doivent former en quelque sorte les professionnel·les de santé qui les accompagnent.

"Vous pouvez trouver des soins adaptés aux identités trans et d’autres adaptés aux identités autistes, il est presque impossible de trouver des soins spécifiquement adaptés aux deux. Il faut juste espérer lorsque vous allez quelque part pour l'autisme qu'ils sont ok avec les personnes queer, ou lorsque vous allez avec des personnes queer elles sont au fait de la neurodivergence."25

Elles expliquent à l'inverse que leurs expériences positives concernaient des professionnel·les de santé qui validaient leurs expériences, qui étaient soutenants, n'étaient pas dans le jugement et les considéraient comme des expertes25.

En ce qui concerne la transition, elle peut être difficile à vivre car il y a beaucoup d'incertitudes. Par exemple quand on prend des hormones, on ne sait pas exactement comment le corps va évoluer ni à quelle vitesse. La peur du changement et de l'inconnu peut être un frein pour les personnes autistes qui sont rassurées par la prévisibilité et les routines14. Cette incertitude concerne aussi les processus : il est difficile quand on entame une transition de savoir à qui s'adresser, quelles sont les étapes, etc.

"C'était très difficile parce qu'il n'y a pas de règles établies, surtout en ce qui concerne la transition, il n'y a pas de checklist, vous faites ceci et ensuite vous faites cela. . . Ce serait beaucoup plus facile s'il y avait de jolies petites cases à cocher et une liste avec un échéancier."14

Même si ces recherches font état majoritairement de difficultés, j'aimerais conclure en disant que les expériences des personnes autistes trans ne sont pas exclusivement négatives.

Ces personnes-là, par leur seule existence, challengent la cisnormativité et la neuronormativité. Elles expliquent faire preuve d'ouverture et d'empathie à l'égard des personnes qui sont elles aussi différentes puisqu'elles savent très bien ce que cela implique. Et elles parviennent à créer ou intégrer des espaces qui sont safe pour elles dans un monde qui leur est hostile25.

Barrières lors de l'accès aux soins transaffirmatifs

Des chercheurs·euses ont interrogé des personnes autistes trans sur les barrières qu'elles rencontraient lors de l'accès aux soins transaffirmatifs49. Pour info, il s'agit d'un échantillon de participant·e·s anglophones qui proviennent d'un peu partout dans le monde : angleterre, australie, Etats-Unis.

Trois thèmes ont été identifiés : le manque de connaissances des professionnels, le manque d'accessibilité ainsi que des barrières bureaucratiques et économiques.

	Le manque de connaissance des professionnels




Les participants rapportent avoir été infantilisés par les soignants du fait de leur autisme et craindre que cela ne les empêche d'accéder aux traitements d'affirmation de genre. Certain·e·s font ainsi très attention à la façon dont ils s'expriment et dont ils se présentent.

"Un généraliste ne tenant pas compte des conseils de mes spécialistes pourrait tout ruiner et j'en connais plusieurs qui seraient prêts à le faire. Un gynécologue peut entraver les soins que j'ai mis en place et me les retirer. Alors que je poursuis ma route, je dois faire très attention à la façon dont j'élargis et je réponds à mes besoins médicaux."

La méconnaissance des professionnels ne concerne pas que l'autisme mais aussi les identités non binaires. Les participant·e·s devaient donc cacher leur identité de genre ou constamment plaider pour leur identité.

"(les docteurs) ne comprennent tout simplement pas à quel point le genre est vastec et que ces chirurgies permettent aux gens d'être vastes avec leur corps, même si cela ne ressemble pas à un corps binaire ou s'ils n'ont pas d'hormones binaires. Ils ne comprennent pas pourquoi je voudrais toujours des seins et en même temps vouloir un traitement hormonal."

Enfin, les participant·e·s rapportent un manque de connaissances du personnel soignant concernant les traitements d'affirmation de genre et les besoins des personnes trans.

	Les problèmes d'accessibilité




Les personnes autistes rapportent être surstimulées par les lieux de soin qui sont bruyants et surchargés, ce qui peut parfois impacter leur capacité à communiquer leurs besoins. "Il y a toujours une tonne de monde. C'est très envahissant et tout est précipité. Et je crois que parfois je passe à côté de certaines choses que je veux dire parce que je suis trop distrait."

Par ailleurs, le manque de spécialistes à proximité oblige les personnes à se déplacer, ce qui perturbe leurs routines et génère de l'anxiété.

Certains professionnels de santé, du fait de leur manque de connaissances au sujet de l'autisme, font des erreurs de diagnostic. Par exemple, une personne autiste a été jugée maniaque parce qu'elle était nerveuse et agitée, on lui a donc refusé l'accès aux soins d'affirmation de genre.

Enfin, les méthodes de communication qui sont proposées sont limitées, comme le fait de devoir passer par un appel téléphonique pour prendre un rendez-vous.

	Les barrières économiques et bureaucratiques




On peut citer par exemple le manque de clarté en ce qui concerne les process et procédures pour accéder aux soins. "Je pouvais facilement trouver des informations sur des choses comme à quoi servent les hormones, mais pas d'informations claires sur la façon de les obtenir, des choses comme ça – des étapes claires me disant quoi faire."

Le fait que le parcours de soin ne soit pas standardisé représente aussi une difficulté, notamment aux Etats-Unis où l'accès aux soins diffère en fonction des états.

Les listes d'attente pour pouvoir accéder aux traitements d'affirmation de soin représentent aussi une barrière ayant de lourdes conséquences dans la vie des personnes. "Vivre en n'ayant aucun traitement affirmatif pendant aussi longtemps, ça a des effets traumatiques délétères sur une personne."

Enfin une autre barrière concerne les assurances. Les participants rapportent que les assurances faisaient tout leur possible pour ne pas prendre leurs soins en charge.

Au moment d'accéder aux soins transaffirmatifs, les personnes autistes font donc face à de nombreuses barrières.

Certaines sont spécifiques à l'autisme. Par exemple, pour les personnes autistes qui ont des dysfonctions exécutives, cela peut compliquer l'accès et le suivi aux démarches38.

La parole des personnes autistes est également souvent remise en question et discréditée6. On ne les croit pas capables de prendre leurs propres décisions, on les juge confuses au sujet de leur identité de genre, on doute de l'authenticité de leur identité de genre.

Pourtant, la co-occurrence entre l'autisme et la transidentité existe à travers les âges, les cultures et les pays, ce qui signifie qu'il existe bien un pattern au sujet de cette co-occurrence18. Qui plus est, quand on mesure l'identité de genre de façon explicite et implicite, il n'existe pas de différences entre personnes autistes et non autistes. Cela signifie que pour les personnes autistes comme non autistes, l'identité de genre fait partie de leur concept de soi, y compris de façon inconsciente23. Cette recherche contredit l'idée que chez les personnes autistes l'identité de genre ne serait pas aussi authentique que chez les non autistes.

Ajoutons par ailleurs que l'autisme n'est pas un facteur associé aux changements dans les demandes de soin d'affirmation de genre chez les jeunes11. Par exemple, ceux qui changent d'avis et veulent interrompre leur traitement hormonal. Il semblerait selon cette recherche que les besoins des personnes autistes en ce qui concerne les soins d'affirmation de genre soient aussi stables que ceux des non autistes.

Pour conclure, au vu des données dont nous disposons aujourd'hui dans la littérature scientifique, l'autisme n’est pas une contre-indication aux soins d’affirmation de genre6.

Enfin, le fait que les politiques, principalement de droite et d'extrême droite, s'emparent désormais de la question trans en instrumentalisant les enjeux liés aux mineur·e·s et/ou aux personnes autistes inquiète certains experts18. En France, des tribunes et "documentaires" (dont je tairai le nom pour ne pas leur faire de la publicité) alimentent la panique morale et participent activement à la désinformation et la stigmatisation des personnes autistes trans. La "vulnérabilité" des personnes autistes est mise en avant, on minimise leur autonomie et leur capacité à prendre leurs propres décisions, on utilise un ton alarmiste pour dénoncer une soi-disant "précipitation" dans les parcours de transition. Voilà un exemple de la façon dont la question de l'autisme est instrumentalisée pour critiquer les soins affirmatifs, en simplifiant à outrance des enjeux complexes et en surfant sur les stéréotypes de l'autiste fragile et influençable.

Cette instrumentalisation contribue notamment une restriction de l'accès aux démarches de transition (on l'a vu aux Etats-Unis), ainsi que d'autres atteintes aux droits civils de cette population18. Le contexte politique et toutes les polémiques autour de la transidentité compliquent l'accès aux soins, particulièrement pour les personnes autistes.

Comment soutenir ?

Vous n'êtes pas sans ignorer désormais que les personnes autistes ont une santé mentale dégradée. Il en va de même pour les personnes trans : 50 % des personnes trans auront des idées suicidaires au cours de leur vie, et 29 % feront une ou des tentatives de suicide24. Comme pour les personnes autistes, la stigmatisation sociale semble être associée à une prévalence accrue de troubles mentaux au sein de cette population35.

Mais alors pour les autistes trans, c'est encore pire. Il semblerait que les facteurs de stress liés à l'autisme et les facteurs de stress liés à la transidentité s'additionnent. C'est un petit peu la double peine, en quelque sorte. Lorsque l'on fait partie de plusieurs minorités (ex : être autiste ET trans), la santé mentale est plus dégradée que lorsque l'on fait partie d'une seule minorité (ex : être juste autiste ou juste trans)17. Les symptômes anxio-dépressifs sont donc plus importants chez les personnes autistes trans que chez les personnes autistes ou chez les personnes trans31.

Bien sûr, comme nous l'avons déjà dit, le fait d'être discriminé et stigmatisé, ça a un impact sur la santé mentale. Mais ça n'est pas le seul facteur. Certaines caractéristiques liées à l'autisme et aux fonctions exécutives jouent aussi38. Par exemple, il peut être difficile pour une personne autiste de réussir à communiquer au sujet de son identité de genre auprès de son entourage ou des professionnels de santé. Elle peut avoir du mal aussi à gérer certains aspects sensoriels liés aux soins transaffirmatifs. Et pour les personnes autistes qui ont des dysfonctions exécutives, cela ajoute des difficultés quand il s'agit de préparer, planifier et suivre les soins d'affirmation de genre. Prendre ses hormones chaque jour par exemple, ou devoir prendre rendez-vous chez un médecin pour un suivi. Ces éléments, en compliquant l'accès ou le suivi des soins, jouent également sur la santé mentale des personnes autistes trans.

Il est donc crucial de savoir comment soutenir cette population.

Ce qui s'applique aux personnes transgenres non autistes s'applique ici aussi, à savoir permettre l'accès à des accompagnements et des soins transaffirmatifs, tel que le recommande l'association mondiale pour la santé trans. Les soins transaffirmatifs désignent toute intervention qui vise à soutenir la personne dans l'exploration et l'affirmation de son identité de genre, sans pathologisation, et en respectant ses choix36.

D'autres facteurs jouent un rôle important pour protéger la santé mentale des personnes trans, comme le soutien parental et d'autres adultes de confiance et le fait que l'environnement scolaire soit soutenant22. En ce qui concerne l'école et la transidentité, je vous renvoie au bulletin officiel n°36 l'Éducation Nationale du 30 septembre 2021.

Enfin, protéger les personnes trans contre la transphobie, contre toutes les violences qu'elles subissent, est absolument indispensable34.

Tout ça, ça vaut pour toutes les personnes trans, autistes ou non.

Ceci étant dit, il existe des recherches qui ont formulé des recommandations spécifiques à l'accompagnement des personnes autistes trans, notamment une qui recense les expériences et pratiques cliniques d'experts qui travaillent avec des jeunes autistes trans40.

Concernant l'évaluation, il est recommandé lors du diagnostic d'autisme d'explorer une possible transidentité et inversement face à une personne trans, d'évaluer l'autisme. Si un praticien n'est pas compétent dans ces deux domaines, il convient alors de travailler en équipe pour mutualiser les compétences.

Il est nécessaire de ne pas discréditer la transidentité sous prétexte que la personne est autiste. Comme je l'ai déjà mentionné, il arrive que les parents et les cliniciens ne prennent pas au sérieux la transidentité du jeune autiste et la considèrent par exemple comme un intérêt spécifique, ce qui est très dommageable.

A l'inverse, il convient de ne pas discréditer l'autisme sous prétexte que la personne est trans. Là aussi, les parents et cliniciens peuvent considérer que le jeune a des difficultés sociales parce qu'il est trans. On risque alors de passer à côté du diagnostic d'autisme.

Les expert·e·s ont noté que les adolescent·e·s autistes peuvent avoir une représentation du genre en tout ou rien plutôt que de se représenter le genre comme quelque chose de fluide et comme un spectre. En conséquence, une adolescente autiste qui est passionnée par la mécanique et le football, soit des passions qui sont socialement considérées comme masculines, pourra penser que cela signifie qu'elle est trans et qu'elle doit transitionner.

Alors attention, plutôt que d'interpréter cela comme une confusion, et se dire que c'est bien la preuve que les personnes autistes sont confuses à l'égard de leur identité de genre, on pourrait plutôt y voir un cheminement spécifique aux personnes autistes en ce qui concerne la diversité de genre42. Et de façon à les accompagner au mieux, il est important d'éduquer les personnes autistes au concept de genre et leur expliquer que le genre est fluide, qu'il n'est pas binaire et qu'il existe une multitude de possibilités. Et bien sûr, si le jeune affirme être trans, on l'accompagne vers ce dont il a besoin.

Comme cela a déjà été dit précédemment, les experts expliquent que le fait que la personne soit autiste n'est pas une raison valable pour ne pas permettre l'accès à des bloqueurs de puberté ou à une prise hormonale. Il convient simplement de s'adapter aux difficultés de la personne autiste pour lui permettre de bien comprendre les tenants et aboutissants des interventions. Par exemple, si un jeune autiste a des dysfonctions exécutives et a du mal à se projeter dans l'avenir, il peut avoir du mal à comprendre les implications à long terme des interventions. Il est donc important de trouver une façon appropriée d'expliquer quels sont les bénéfices, les risques et les limites à long terme des interventions. Présenter tout cela de façon concrète et intelligible permettra à la personne autiste de fournir un consentement éclairé.

Evidemment, les dysfonctions exécutives doivent être compensées au-delà de l'étape du consentement. Ainsi pour aider le jeune, on peut présenter les différentes étapes concernant le traitement transaffirmatif de façon visuelle, via une check list, un diagramme ou un calendrier visuel par exemple. On peut proposer au jeune de mettre en place des rappels sur son téléphone pour ne pas oublier de prendre son traitement. On peut instaurer un rituel hebdomadaire pour faire un point sur les étapes qui ont été accomplies et les étapes à venir, comme les futurs rendez-vous médicaux.

Nous l'avons vu, la psychoéducation peut permettre au jeune de comprendre que le genre est fluide. Mais ça n'est pas tout. La psychoéducation et le soutien thérapeutique pourront aussi se concentrer sur d'autres aspects. Par exemple, aider les personnes autistes trans à identifier les situations ou lieux qui peuvent être dangereux pour elles, les aider à rompre leur isolement, les accompagner au développement de l'auto compassion, et les outiller pour faire face au monde de l'emploi (qui peut s'avérer très discriminant quand on est autiste et trans).

Enfin, sachez qu'il existe un questionnaire élaboré par des chercheurs et personnes concernées qui permet aux personnes autistes trans de partager leurs expériences et d'exprimer leurs besoins en termes de soutien et d'accompagnements médicaux. Il est constitué de 85 questions fermées et existe en anglais et allemand pour l'instant. Ce questionnaire peut être utile pour les chercheurs, pour les psychologues et psychiatres, et aussi pour les personnes concernées, pour les aider à cerner et verbaliser leurs besoinsd.

Conclusion

Alors que les personnes autistes rencontrent de nombreux défis pour exprimer et faire reconnaître leur genre, les recherches montrent clairement que l'identité de genre chez les personnes autistes est tout aussi valide et authentique que chez les personnes neurotypiques.

Les barrières auxquelles les personnes autistes trans sont confrontées dans l'accès aux soins transaffirmatifs révèlent un besoin crucial de sensibilisation et de formation des professionnels de santé. Il est fondamental que ces derniers soient à la fois compétents dans l'accompagnement des personnes trans et des personnes autistes, afin de leur offrir des soins adaptés.

Il est important de rappeler que le soutien social, la reconnaissance de l'identité de genre, et l'accès à des soins transaffirmatifs sont des facteurs clés pour améliorer la santé mentale et le bien-être des personnes autistes trans. La lutte contre la transphobie et la création d'espaces inclusifs doivent également être des priorités pour protéger et soutenir cette population.

Enfin, j'ajoute que ce chapitre présente des limites inhérentes aux recherches scientifiques sur lesquelles il est basé et qui en délimitent les contours. Certains aspects ne sont pas encore été bien documentés dans la littérature scientifique, comme la difficulté pour les personnes transmasculines d'obtenir un diagnostic d'autisme étant donné qu'on attend de ces personnes une présentation de l'autisme au masculin. Ce n'est pas parce que je n'ai pas abordé certains de ces sujets ici qu'ils n'existent pas !

Nota : pour rédiger ce chapitre je me suis en grande partie basée sur ce que j'avais produit dans le cadre de ma formation en ligne "Autisme et transidentité". C'est à l'époque Vincent Warnery qui avait relu les textes, je lui renouvelle donc mes remerciements pour sa relecture attentive et ses conseils !

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. Pour lire d'autres citations de lui, voir : https://quotesanity.com/alok-vaid-menon-quotes-inspiring-words-for-self-expression-and-empowerment/

b. Elle vise à supprimer le volume mammaire et à créer un torse plus masculin.

c. "Expansive" dans le texte original

d. Le lien vers le questionnaire : https://osf.io/g63hq/?view_only=3b167a8ed2aa449c859b05a4824aa95f
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Parentalité


Devenir mère est une expérience transformatrice pour toutes les femmes. Pour les femmes autistes, la parentalité est marquée par des défis et des forces qui leur sont propres. Ce chapitre explore les aspects clés de la grossesse, de l'accouchement et de la parentalité chez les femmes autistes, en mettant notamment en lumière la façon dont elles développent une compréhension profonde des besoins de leur enfant et créent un environnement familial fondé sur l'acceptation et l'empathie.

Il est important de noter que les recherches sur les parents autistes se concentrent principalement sur les mères. Cela s'explique par le fait que les femmes assument une plus grande part des responsabilités parentales et participent davantage aux études, motivées par le désir de partager leur expérience et de faire avancer la science. Il sera donc avant tout question dans ce chapitre des mères autistes et non des parents autistes, en espérant que la société finisse par évoluer et que les pères s'impliquent tout autant dans l'éducation de leurs enfants et soient également représentés dans les recherches.

Enfin, j'ajoute que le non désir d'enfants est tout à fait légitime, et je m'excuse par avance pour les femmes qui ont décidé de ne pas avoir d'enfants et qui ne se reconnaîtront donc pas dans ce chapitre. Je vous vois, on est dans la même team.

Grossesse et accouchement

Pendant la grossesse, les perceptions sensorielles des femmes autistes sont accrues, particulièrement la sensibilité à la lumière, aux sons, au toucher et aux odeurs12. Certaines rapportent ne pas aimer la sensation du vent sur leur visage, ou être désorientées et étourdies à cause de lumières vives. Les procédures prénatales peuvent aussi être source d'inconfort, comme le fait d'être touchée durant les examens, ou la sensation du gel sur le ventre lors de l'échographie.

Durant la naissance, l'hôpital s'avère être un environnement particulièrement hostile, avec la lumière qui se reflète sur les murs blancs, les bruits des bébés qui pleurent ou des femmes qui accouchent, le bourdonnement du matériel, les chariots que l'on pousse dans les couloirs, les différents types d'alarmes qui sonnent. Tout cela est très envahissant : "Je souffrais et j'étais clouée au lit. J'étais branchée à toutes sortes de machines. Et tout ça c'était vraiment fou sensoriellement, je me sentais prise au piège comme si je ne pouvais plus bouger. J'étais complètement submergée et j'ai eu plusieurs meltdowns"5.

Ces surstimulations sensorielles augmentent l'anxiété des femmes et peuvent provoquer des shutdowns12. Les surstimulations impactent également leur capacité à communiquer leurs besoins aux professionnels de santé, tout comme le stress, la douleur et la perte de contrôle lors de l'accouchement.

Les problèmes de communication ne s'arrêtent pas là. Les femmes autistes rapportent également se sentir incomprises. Leur style de communication très direct peut être interprété comme de l'impolitesse, ou leur manque d'expressions faciales peut amener les professionnels de santé à douter de ce qu'elles expriment : "Ils ne m'ont pas écoutée. Pourtant j'ai tendance à être consciente de mon corps. Ils m'ont ri au nez quand je leur ai dit que le bébé arrivait."3

Un autre problème qui revient souvent - et qui, à ce stade de votre lecture, ne vous surprendra plus - est le manque de connaissances des professionnels de santé sur l'autisme, que ce soit pendant la grossesse, l'accouchement ou après la naissance6,7 : "Je crois qu'aucun d'entre eux ne savait comment gérer mon autisme. Personne ne l'a mentionné, personne ne m'a demandé si j'arrivais à faire face, ça n'a jamais été un sujet"7. En conséquence, les femmes ne reçoivent pas forcément les aménagements dont elles ont besoin, comme une chambre pour elles toutes seules.

Pour toutes ces raisons, beaucoup de femmes enceintes préfèrent ne pas révéler qu'elles sont autistes et garder cette information pour elles10. L'immense majorité d'entre elles, 75 à 80 % selon les deux recherches qui abordent ce sujet, ont peur, si elles le disent, que l'attitude du professionnel de santé envers elles change ou que cela affecte les soins qu'elles reçoivent8,10. J'avoue que je les comprends !

Pendant la grossesse et l'accouchement, les femmes autistes présentent des niveaux plus élevés de stress, de dépression et d'anxiété que leurs homologues non autistes5,6,10. La dépression post-partum est un enjeu majeur pour cette population, et il faudrait être en mesure d'en identifier les signes rapidement.

Lorsque les femmes autistes bénéficient d'aménagements, que les professionnels de santé communiquent clairement avec elles et qu'une continuité de soins est assuré, cela est très apprécié : "Quand ils me déplaçaient, ils mettaient quelque chose sur mes yeux pour éviter que je sois éblouie. Ils me prévenaient précisément de l'arrivée des personnes, en me disant qui allait venir et à quel moment. Ils ont fait en sorte que j'aie la même sage-femme autant que possible, et m'informaient à chaque changement. Ils m'ont également attribué une chambre individuelle, ce qui m'a évité de devoir aller dans le service commun. Je n'ai rien à leur reprocher."7

Ces recherches révèlent la nécessité de proposer aux femmes autistes enceintes des aménagements notamment sensoriels, d'assurer une communication claire et directe, de leur offrir la possibilité d'avoir quelqu'un de présent le jour de l'accouchement qui puisse exprimer leurs souhaits si elles ne sont pas en capacité de le faire, et de former les professionnels de santé à leurs particularités.

Etre mère

Difficultés

Les femmes autistes rapportent plus de difficultés que les non autistes concernant le multitasking qu'exige la maternité, les responsabilités domestiques et leur capacité à créer des opportunités de socialisation pour leur enfant. Elles rapportent aussi des difficultés avec leurs fonctions exécutives, l'incapacité à maintenir des routines depuis l'arrivée du nouveau-né, des difficultés sensorielles en lien avec l'allaitement7. Elles sont moins enclines que les femmes non autistes à se percevoir comme étant organisées10 et ont l'impression de ne pas savoir comment jouer avec leur enfant7. Attention : cela ne signifie pas qu'elles sont moins organisées que les femmes non autistes et qu'elles ne savent pas jouer avec leur enfant, mais bien qu'elles en ont l'impression ! C'est tout à fait différent.

Elles peuvent également être surchargées par les stimulations auditives et tactiles de leur enfant, comme les jouets bruyants ou les cris du bébé14 : "Quand elle pleurait, c'était comme un frisson glacé dans mon dos, je ne pouvais absolument pas le supporter, alors j'allais tout de suite la voir pour qu'elle s'arrête. C'était vraiment insupportable." Cette surstimulation affecte leur capacité à socialiser puisqu'elles privilégient des moments de calme pour récupérer. Cela affecte aussi leur capacité à travailler : "Je ne peux pas travailler parce que je suis submergée par les enfants, par mon rôle de parent. Je ne peux rien faire d'autre malheureusement, même si je ne les ai pas pendant six heures par jour (quand ils sont à l'école)."

Les mères rapportent aussi être stressées et fatiguées, et peuvent même parfois avoir du mal à recourir à des ressources qui auparavant les aidaient à gérer leur fatigue : "Je peux toujours essayer de faire plus d'efforts pour trouver des moyens de gérer, mais à la fin de la journée, si je suis déjà fatiguée, honnêtement... je n'ai pas l'énergie de chercher un moyen de gérer... je n'ai tout simplement pas l'énergie."14

Il arrive que les mères autistes se sentent jugées en tant que parent, incomprises et stigmatisées par les services publics4,11. Certaines mères craignent même parfois de perdre la garde de leur enfant9. En France, le cas de Rachel a fait beaucoup de bruita. Cette femme a perdu la garde de ses trois enfants en 2015, en raison notamment des préjugés des médecins, des travailleurs sociaux et de la justice à l'égard de l'autisme qui aliment l'idée qu'une femme autiste n'est pas capable de s'occuper de ses enfants, malgré des preuves contraires. Ce cas n'est pas isolé et illustre un phénomène plus large de placements abusifs.

Forces

Mais être mère pour une femme autiste, ça n'est pas juste une somme de difficultés, c'est aussi une expérience gratifiante !

Les femmes autistes ont certaines forces qui leur sont propres, elles se sentent par exemple à l'aise au moment de lire les signaux que leur envoie leur enfant. C'est le super pouvoir des particularités sensorielles : on peut entendre le micro-soupir d'un bébé avant même qu'il ne pleure. Un don qui mériterait bien un diplôme honorifique, si vous voulez mon avis.

	"Les bébés sont très tournés vers la sensorialité, ce que je suis en mesure de comprendre. D'une certaine manière c'est plus facile pour moi d'anticiper ses besoins, comme "Oh il veut sans doute juste être pris dans les bras, il a besoin de ce contact pour se sentir en sécurité."7

	"On est tellement habitué à chercher des indices vagues et sous-entendus chez les adultes, mais ce qui est bien avec les bébés, c’est que leurs pleurs sont assez universels. Je suis plutôt douée pour reconnaître les sons. Par exemple, je peux distinguer les trousseaux de clés des gens et savoir qui arrive juste en écoutant le bruit des clés qui s’entrechoquent. Alors je me dis que si je peux faire ça, je peux aussi identifier les différents types de pleurs d’un bébé."7

	"Je sais que j'ai vraiment besoin d'une pression profonde quand je suis stressée. Les touchers légers m'insupportent, mais j'éprouve un besoin intense de pression profonde, et je reconnais ce même besoin chez mon fils."9




Il arrive que les mères fassent de la parentalité leur intérêt spécifique, ce qui les amène à faire de nombreuses recherches sur le sujet, et s'avère être une force4.

Certaines femmes autistes mettent l'accent sur l'amour et la connexion qu'elles ressentent avec leur enfant, leur joie d'être mère et le plaisir qu'elles prennent à le voir grandir4,7 :

	"La première fois que je l'ai vue, c'était la sensation la plus fantastique qui soit... Et j'ai regardé dans ses yeux et c'était comme si je la connaissais depuis toujours... Je ne peux même pas l'expliquer, c'était magnifique"4.

	"Depuis que j'ai mes enfants, je ressens bien plus d'émotions qu'avant, si tu vois ce que je veux dire. Un amour immense pour eux, qui m'a fait les apprécier et m'a fait apprécier la vie. Avant de les avoir, j'avais l'impression d'être un peu plate, sans relief..."13




Certaines disent aussi qu'être mère a provoqué une croissance personnelle : "Je pense que je suis une bien meilleure personne depuis que j’ai dû m’occuper d’un autre être humain, qui était totalement dépendant de moi. Je suis beaucoup moins égoïste."13

Etre mère d'un enfant autiste

L'autisme ayant une forte composante génétique, la probabilité d'avoir un enfant autiste lorsque l'on est soi-même autiste est assez élevée15,16. Nous allons donc dans cette partie nous intéresser plus précisément au vécu des adultes autistes ayant des enfants autistes.

Les parents autistes doivent souvent se battre pour obtenir le soutien nécessaire pour leurs enfants autistes, notamment dans le cadre des relations avec les professionnels de l'éducation et de la santé. Ces interactions sont souvent source de stress, en raison des stéréotypes, du manque de compréhension de l'autisme et également du vocabulaire déficitaire et pathologisant utilisé11,13 : "Le responsable du service m'a appelée et a commencé à me parler du "trouble du spectre autistique". Oh mon Dieu ! Je trouve vraiment que c'est un terme assez offensant, parce que je n'ai pas de trouble, et Jack non plus."11 Si seulement on nous donnait un euro à chaque fois que quelqu'un parlait de nous comme des "malades", des personnes "atteintes" d'autisme, victimes d'un "trouble", on serait toutes et tous milliardaires et on aurait pu s'acheter une île perdue au milieu des Caraïbes pour créer notre petite communauté d'autistes Crusoë. Mais je m'égare. Cela dit, il est temps que les gens comprennent l'impact de leurs mots sur nos vies.

Non sans humour, un père recommande la chose suivante aux professionnels (enseignants, médecins, services de soutien etc.) : "Je veux que les gens incarnent les qualités dont on nous accuse de manquer : l'empathie, la compassion, l'attention. Très bien, que le reste du monde nous montre l'exemple !"13

Les mères qui ont un enfant autiste peuvent se sentir particulièrement proches de lui et estiment avoir une compréhension instinctive de ses besoins1,4 : "On est pareils... En général je peux deviner ce qu'ils veulent ou ce dont ils ont besoin lorsqu'ils ne peuvent pas le verbaliser, et les aider alors que d'autres membres de la famille n'en sont pas capables".

Elles peuvent aussi faire le lien avec leurs propres traumatismes survenus dans l'enfance, éprouver beaucoup d'empathie pour leur enfant, chercher à le protéger de ce qu'elles ont elles-mêmes vécu13 :

	"Mon empathie est tellement intense que j’ai l’impression de prendre sur moi toute leur anxiété liée à l’école, leurs préoccupations concernant les amitiés ou autre. Et je pense que l'on empathise encore plus lorsqu'on a soi-même vécu cette situation. J’ai vraiment eu du mal à l’école, je n’ai reçu aucun soutien et j’ai été maltraitée par beaucoup d’enseignants. Donc je crois que mon empathie envers mes filles est parfois très extrême. Je pense que c’est à cause de mon expérience passée et de ce besoin de montrer que je peux comprendre, que mon empathie tend à être particulièrement intense."

	"Je ne veux pas que mes enfants pensent comme moi je pensais. Je pensais que c'était moi le problème. Quand j'étais jeune, si les gens me traitaient mal, je supposais que c'était de ma faute."




Les mères autistes cherchent à apporter à leur enfant le soutien qu'elles n'ont pas forcément reçu, et l'aider à percevoir son autisme comme une différence plutôt que comme une tare2. Elles se basent pour ce faire, de façon explicite ou non, sur la neurodiversité : "[J'explique] que chaque cerveau fonctionne différemment et que tout le monde ne pense pas de la même façon... Des cerveaux différents réfléchissent différemment, ce qui rend le monde si intéressant et les gens si intelligents, chacun à sa manière."

Elles créent un climat d'acceptation au sein de la maison, qui devient un refuge : "Notre famille est très tolérante [...] A l'intérieur de ces quatre murs, on peut être nous-mêmes, avec nos défauts et tout. Et... on est apprécié pour qui on est vraiment."1

Elles choisissent d'avoir des discussions honnêtes et ouvertes sur l'autisme, ce lui de leur enfant et le leur, ce qui est très empouvoirant pour l'enfant : "Je suis toujours ouverte et honnête à propos de sa neurologie, elle est merveilleuse et il n'y a aucune raison de cacher cela." Elles comprennent ce que leur enfant vit, ce qui permet un dialogue libre et une compréhension mutuelle : "Nous pouvons parler de choses que les neurotypiques ne saisissent ou ne comprennent tout simplement pas."1

Je suis personnellement convaincue que les autistes sont d'excellents parents pour leur enfant autiste, parce qu'ils sont sur la même longueur d'ondes et qu'ils connaissent intimement ce qu'il expérimente. Cela leur permet d'être en résonance avec son vécu, à la fois en lui et dans le monde social.

Pour finir, et cela ne vous surprendra pas, certaines mères découvrent leur propre autisme grâce à leur enfant, ce qui peut s'avérer être une bénédiction : "Ce qui m'a le plus marquée, c'est cette femme de [l'association locale pour l'autisme] qui a été diagnostiquée dans la soixantaine, et la manière dont elle parlait... j'en avais des frissons. C'était comme si elle décrivait ma propre vie. C'était vraiment incroyable... Nous étions là pour en apprendre plus sur Alfie, pour devenir de meilleurs parents, mais au final, c'est de moi dont il s'agissait."1

Conclusion

Les expériences de parentalité sont diverses, à l'image des femmes autistes. Si elles rencontrent certaines difficultés, en lien notamment avec leur sensorialité ou le manque de soutien et de bienveillance des services publics, elles ont aussi des forces uniques, comme la capacité à comprendre intuitivement les besoins de leur enfant, à faire preuve d'une immense empathie et à savoir lui parler d'autisme de façon positive et empouvoirante.

Je précise que ces études ne sont évidemment pas représentatives de la communauté autiste dans son ensemble, puisqu'elles sont basées sur des populations constituées majoritairement de femmes blanches. Néanmoins, elles offrent un premier aperçu des réalités vécues par certaines femmes autistes et soulignent l'importance de mieux former les professionnels (on en revient toujours au même !) et de mener des recherches plus inclusives, qui prennent en compte la diversité culturelle, raciale et socio-économique au sein de la communauté.

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. Voir par exemple le documentaire de Marion Angelosanto : "Rachel, l'autisme à l'épreuve de la justice."
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Emploi


Ce chapitre explore les enjeux de l'emploi pour les personnes autistes, en soulignant les obstacles structurels auxquels elles sont confrontées. Il s'agit de dépasser les attentes d'adaptation qui pèsent sur les personnes autistes, qui ne seraient "pas assez comme ceci" ou "trop comme cela", pour repenser en profondeur les processus de recrutement et les conditions de travail. L'accent est mis sur la nécessité d' aménager l'environnement plutôt que de réparer la personne. Je termine ce chapitre en apportant quelques nuances à la rhétorique axée sur les forces des personnes autistes en contexte professionnel.

Je précise que ces réflexions concernent l'ensemble des personnes autistes, et pas uniquement celles qui sont perçues comme les plus autonomes, souvent mises en avant dans le monde du travail.

Taux d'emploi

Les recherches montrent que le taux d'emploi des personnes autistes est inférieur à celui des autres personnes handicapées, qui est déjà tragiquement bas23,24,25,26. Il n'existe à ma connaissance aucune statistique officielle en France sur le taux d'emploi des personnes autistes. Les chiffres que l'on trouve ne sont que des estimations à la louche. Aucune étude n'a été menée pour déterminer le taux d'emploi des autistes français, ce qui en dit déjà long sur le manque de volonté politique et d'engagement des pouvoirs publics à ce sujet.

Au Royaume-Uni, ce taux est de 22 %27, soit un des taux d'emploi les plus bas pour les personnes handicapées. En Australie comme aux Etats-Unis, le taux est de 38 %28,29. Ces données sont probablement biaisées, car certaines personnes autistes ne sont pas diagnostiquées ou peuvent choisir de ne pas divulguer leur diagnostic au travail, par peur d'être discriminées, notamment17 : "Mes difficultés pourraient être attribuées à mon autisme, et donc perçues négativement. J'ai aussi l'impression que demander des aménagements pourrait être vu comme une sorte de solution de facilité, ou que l'on pourrait croire que j'utilise l'autisme comme une 'excuse' pour mes difficultés." Bien que ces statistiques puissent être biaisées, elles confirment le faible taux d'emploi des personnes autistes. Cela est particulièrement préoccupant car le chômage est associé à la précarité et entraîne des disparités en matière de santé : il est connu comme un facteur de risque de dépression et de suicide chez les personnes autistes14,19.

En ce qui concerne les personnes autistes qui sont employées, elles occupent souvent des postes avec des tâches en deçà de leur niveau de compétences et de qualification, et sont par conséquent moins bien rémunérées que les travailleurs non autistes1,9,10,18.

L'entretien de recrutement

L'entretien d'embauche est un des éléments qui explique le faible taux d'emploi des personnes autistes.

Un exercice périlleux

C'est un exercice social très exigeant qui ne tient pas compte du fonctionnement particulier des personnes autistes, et peut les placer dans une situation d'inadéquation et d'échec4,13,22. La situation d'entretien nécessite une bonne compréhension des signaux non verbaux et des attentes du recruteur. Le ou la candidate doit être capable de communiquer de manière standard (contact visuel, ton de voix, prosodie, etc.) et de mettre en avant ses qualités. En bref, de se vendre. Dans cette situation, les personnes autistes peuvent être désavantagées, notamment parce qu'elles communiquent différemment et ne sont pas toujours en mesure de détecter ce que le recruteur attend d'elles13. Par exemple, comme l'expliquent Maras et al.13, si un·e candidat·e autiste est invité·e à décrire une difficulté rencontrée lors d'une expérience professionnelle précédente, il est probable qu'iel réponde littéralement sans expliquer ce qu'iel a fait pour résoudre la situation. Le pragmatisme de la réponse risque de ne pas convenir au recruteur qui s'attend à des informations plus élaborées et stratégiques. Autre exemple : à la question "Pourquoi postulez-vous chez nous ?" un·e candidat·e autiste pourrait répondre : "Parce que j'ai vu l'offre sur internet, et que j'ai besoin d'un travail." La logique est implacable, si vous voulez mon avis.

Billy compare l'entretien de recrutement à une danse pour illustrer ce décalage : "L’entretien est une danse dont vous ne connaissez pas les pas. Vous avez cette personne en face de vous qui essaie de danser avec vous, et vous n’avez aucune idée des pas. Donc, bien sûr, vous faites n’importe quoi, vous marchez sur ses pieds, et vous êtes maladroit"6.

Comme je l'ai mentionné dans le chapitre sur le camouflage, ces difficultés peuvent amener certaines personnes autistes à camoufler lors de l'entretien d'embauche, cachant ainsi les caractéristiques autistiques : "La plus grande partie de ma tâche lors d'un entretien d'embauche consiste à dissimuler tout ce qui pourrait révéler que je suis autiste"7. Cela s'avère évidemment épuisant : "D'habitude, je ne peux rien faire d'autre pour le reste de la journée, je suis généralement complètement épuisé socialement, j'ai besoin de rentrer chez moi et de dormir."7

Je voudrais cependant apporter quelques nuances aux difficultés rencontrées lors de l'entretien de recrutement, car certaines personnes autistes se révèlent particulièrement douées pour cet exercice. Elles ont compris qu'il s'agit d'une espèce de pièce de théâtre, ont répété leur rôle et le maîtrisent à la perfection. A force de répétition, à force de s'être entraînées et aussi parce qu'elles ont de bonnes capacités de camouflage, elles sont en capacité de faire très bonne impression le jour de l'entretien. Comme le raconte une personne autiste que j'ai interviewée dans le cadre d'une recherche : "Moi, je fais partie de la branche hyper caméléon des personnes autistes. (...) Etant donné que j'ai dû passer beaucoup d'entretiens, j'ai développé vraiment des… Une espèce de savoir-faire, un peu, de l'entretien. (...) Avec le temps, j'arrive vraiment à donner le change et à donner une image de moi partiellement fausse, on va dire, de quelqu'un de très à l'aise avec une bonne élocution. Je sais dégager beaucoup de calme. (...) J'ai compris un peu les enjeux de l'entretien. Et je me sers de ça." Dans ce cas, les personnes ont plus de facilités à décrocher un poste. Le problème survient après, car il existe un décalage entre l'image qui a été donnée, et la réalité. Cette jeune femme poursuit en ces termes : "Là où c'est encore plus compliqué, c'est qu'en gros, il y a les attentes que je déclenche chez les personnes, chez l'employeur. Et la réalité derrière, de ma capacité à gérer le poste, en fait. Donc, je pense que je peux créer un décalage entre l'assurance que je dégage en entretien et celle que j'ai après. Voilà. En gros, il y avait la façade et la réalité."

Quand j'ai entendu ce témoignage, cela a fait écho en moi. Je maîtrisais les codes de l'entretien à la perfection, je savais répondre aux questions du tac-au-tac, me montrer confiante, drôle, sans être intimidante pour autant. Vraiment, la candidate parfaite. Le problème, c'est qu'au bout de quelques semaines, au mieux quelques mois, le masque commençait à se fissurer à cause de la fatigue et de la surstimulation. C'était alors la grosse déception pour tout le monde. J'en parle ici car je crois que nous sommes nombreux·euses dans ce cas.

Les personnes autistes sont par ailleurs confrontées à un certain nombre de préjugés lors de l'entretien de recrutement. Une recherche démontre que les individus autistes sont évalués de manière moins favorable que leurs pairs neurotypiques lorsqu'ils sont jugés sur la base de vidéos d'entretiens. Cependant, lorsqu'ils sont évalués uniquement à partir des retranscriptions écrites desdits entretiens, sans qu'on puisse les entendre ni les voir, les individus autistes sont perçus comme plus qualifiés et plus susceptibles d'être embauchés que les candidats neurotypiques22. Cachez cet autisme que je ne saurais voir.

Repenser l'entretien

Face aux difficultés rencontrées par les personnes autistes lors de l'entretien de recrutement, diverses solutions ont été envisagées pour les aider. Nombre de ces solutions consistent à les entraîner pour qu'elles développent de meilleures compétences socio-professionnelles, et qu'elles soient capables, le jour de l'entretien, de serrer la main correctement, regarder dans les yeux, répondre aux questions comme il se doit, etc. Je ne vais pas m'attarder sur ces stratégies adaptatives car elles ciblent la personne plutôt que de modifier l'environnement, ce qui serait selon moi préférable. Qui plus est, ces stratégies encouragent les personnes autistes à camoufler, or vous connaissez désormais les effets dévastateurs du camouflage sur la santé mentale2. Enfin, d'un point de vue éthique et philosophique, nous pouvons aussi nous questionner sur la légitimité d'attendre des personnes autistes qu'elles jouent le jeu (ridicule) de l'entretien, plutôt que d'agir à la source du problème en réinventant le processus de recrutement afin qu'il évalue les compétences du candidat, et non ses compétences à se vendre.

Je vais donc ici me concentrer sur les solutions qui permettent de repenser l'entretien ou même d'imaginer d'autres façons de recruter, en me basant notamment sur les recommandations d'adultes autistes ayant pris part à des focus groups6. Ceux-ci recommandent d'adapter l'entretien, de diverses façons. Il peut s'agir par exemple d'ajouter certains éléments à l'entretien, comme des tests pratiques liés au poste pour démontrer ses compétences (ex : test sur ordinateur), des exercices de simulation, des entretiens de groupe qui peuvent être moins intimidants pour certains, la soumission de présentations vidéo ou écrites, des tests psychométriques, etc. Il peut s'agir également d'aménager l'entretien en tant que tel. En effet, lorsqu'il est question d'aménagements, on pense en priorité aux aménagements mis en place une fois la personne en poste. Mais les aménagements commencent dès l'étape du recrutement ! Si un candidat sourd se présente, il faudra s'assurer que le visage du recruteur soit bien visible et qu'un·e interprète en langue des signes soit présent·e. Il en va de même pour un candidat autiste. Voici quelques idées d'aménagements :

	fournir en amont la liste des questions qui vont être posées, et/ou en fournir une version imprimée le jour J, ce qui permet à la personne de suivre plus facilement le déroulé de l'entretien.

	repenser le format12 : réaliser l'entretien par écrit, avec un outil de chat comme Slack par exemple

	aménager les questions qui sont posées en les rendant plus explicites et structurées13. Par exemple, au lieu de demander "Quelles sont vos forces ?", une question vaste et abstraite qui peut placer la personne en difficulté, on reformulera de la façon suivante : "Je vais vous poser des questions sur vos forces : a) Quelles sont, selon vous, vos principales forces (les choses dans lesquelles vous êtes doué·e) ? b) Comment avez-vous utilisé ces forces au travail [dans le cadre de vos études] ?" Bien sûr, il est conseillé de poser la question a) puis d'attendre que la personne réponde avant de poser la question b), car répondre à plusieurs questions coup sur coup peut être difficile. Il est recommandé également de diviser les questions complexes en plusieurs sous-questions, comme cela a été fait dans l'exemple précédent.

	privilégier un bureau avec de la lumière naturelle et peu de bruits parasites.




J'ai bien conscience que cela ne vaut que si le candidat autiste fait part de ses besoins d'aménagements. Camarades autistes, je sais qu'il est difficile d'en parler dès l'étape du recrutement, par peur d'être mal vu et discriminé. Je vous invite à bien vous renseigner sur l'entreprise pour laquelle vous postulez : si c'est une entreprise avec une politique handicap proactive, qui met des choses en place pour ses salarié·e·s, c'est plutôt bon signe. Si rien de concret ne semble être mis en place, dans ce cas il est plus délicat d'en parler, et je comprends tout à fait que vous préfériez cacher cette information. Quant aux entreprises, lorsque j'interviens pour donner une conférence sur l'autisme et l'emploi, c'est une question qui m'est souvent posée : "Comment encourager les personnes autistes à communiquer sur leurs besoins ?". Je leur recommande alors, quel que soit le candidat reçu, que la RQTH figure ou non sur le CV, de poser avant le jour de l'entretien la question suivante : "Avez-vous des besoins d'aménagements ? Si oui, merci de nous en dresser la liste afin que nous puissions prendre les dispositions nécessaires pour que votre entretien se déroule dans les meilleures conditions possibles." Cela encouragera grandement les candidats en situation de handicap à verbaliser leurs besoins.

Aller plus loin : repenser le processus de recrutement

Ces aménagements sont absolument indispensables. Néanmoins, j'ai pour ma part coutume de dire que l'entretien de recrutement est, de par sa forme, discriminatoire envers les personnes autistes. L'aménager n'est pas suffisant. Je crois qu'il faut l'abandonner entièrement et imaginer un autre processus de recrutement, ce qui serait utile pour les personnes autistes et tous les autres candidats ! L'entreprise Auticon, qui ne recrute que des consultants autistes, a ainsi imaginé un processus de recrutement adapté aux profils autistiques. Il se déroule comme suita :

[image: image-placeholder]


Après avoir auto-évalué ses compétences en informatique grâce à un questionnaire, le candidat rencontre un·e job coach pour discuter de ses envies et son profil. Ses compétences cognitives et techniques seront ensuite analysées, en ligne ou en présentiel, pendant une journée. En fonction des résultats de l'analyse des compétences, le candidat participe à un séminaire de recrutement collectif qui dure trois jours et qui comprend des ateliers, des exercices de groupe et individuels. Ce séminaire est encadré par des job coachs. L'idée n'est pas tant de se dire : "Ah tiens, tel candidat a du mal à travailler en équipe, on ne va pas le recruter." mais plutôt de se dire : "Ah tiens, tel candidat a du mal à travailler en équipe, c'est bon à savoir, si jamais on le recrute on peut réfléchir dès maintenant à la meilleure façon de le soutenir dans ce domaine-là." C'est une logique tout à fait différente de celle à laquelle nous sommes habitué·e·s et qui, je crois, mériterait d'être développée.

Si les aménagements sont nécessaires dès l'étape de l'entretien, ils le sont tout autant après que la personne ait été recrutée. C'est ce dont nous allons parler ci après.

Aménagements

Là encore, bien souvent, pour compenser les difficultés des personnes autistes en emploi, les méthodes d'intervention et les recherches se focalisent sur les prétendus "déficits" des personnes autistes, leurs fonctions exécutives et compétences professionnelles20. On cible la personne plutôt que l'environnement. A l'inverse, assez peu de recherches se sont penchées sur les modifications de l'environnement de travail (éclairage approprié, réduction du bruit, horaires flexibles, etc.). Parce que je souscris au modèle social du handicapb, qu'il me semble donc primordial d'agir sur l'environnement, je vais me concentrer ici exclusivement sur les aménagements.

Rappelons déjà que les aménagements raisonnables ne sont pas un traitement de faveur : ils permettent une égalité de traitement. Qui plus est, les aménagements sont une obligation légale pour l'employeur. J'ai bien conscience qu'entre la théorie et la pratique, il existe un gouffre. Dans les faits, obtenir des aménagements demeure compliqué. Catalina Devandas-Aguilar, rapporteuse spéciale sur les droits des personnes handicapées, l'a d'ailleurs noté dans son rapport après sa visite en Francec, déclarant qu'elle était "surprise d’apprendre que la notion d’aménagement raisonnable, centrale pour lutter contre la discrimination sur le lieu de travail, n’est presque pas connue."

Camarades autistes, pour obtenir des aménagements, avoir votre RQTH est recommandé car cela facilite le processus. Néanmoins, ça n'est pas une obligation, vous pouvez aussi fournir un certificat médical détaillant votre situation et les aménagements nécessaires. Je précise que vous n'êtes nullement tenu de dire que vous êtes autiste, cela relève du secret médical ! Par contre, pour obtenir des aménagements, il faut en effet communiquer sur sa situation de handicap.

Dire ou ne pas dire est une décision complexe, qui peut être lourde de conséquences21. En parler comporte un certain nombre d'avantages30 : être mieux accepté·e, obtenir des aménagements, sensibiliser le collectif à la différence et à l'autisme, faciliter les amitiés sur le lieu de travail. D'un autre côté, en parler signifie également prendre le risque de s'exposer à de la stigmatisation et de la discrimination.

Basée sur ma propre expérience et celle d'autres autistes, ainsi que sur la littérature scientifique11,30 , voici une liste d'aménagements qui peut servir de base à votre réflexiond. Elle est émaillée de témoignages de personnes autistes récoltés sur Twitter dans le cadre de la création de ma formation en ligne sur l'autisme et l'emploi.

	Aménager l'espace sensoriel : isolation phonique, privilégier la lumière naturelle ou les lumières douces et indirectes.

	Aménager les horaires de travail : par exemple venir 1h ou plus tôt ou plus tard pour s'éviter les horaires de pointe dans les transports en commun.

	Personne ressource / mentorat : une personne au même niveau hiérarchique que le collaborateur autiste qui va répondre à toutes ses questions, des plus triviales comme "Comment fonctionne la photocopieuse ?", aux plus abstraites telles que "Qu'est-ce que la "culture d'entreprise" ?". Cela est très précieux au moment de la prise de poste, notamment.

	Privilégier l'écrit, pour les consignes ou la communication en général (ex : par mail).

	Permettre des temps de pause au calme. Dans certaines structures il existe une salle dédiée au calme avec des lumières tamisées, des poufs, des stim toys. Certaines règles peuvent être instaurées, comme par exemple l'interdiction de parler une fois qu'on pénètre dans la salle de calme. Dans d'autres structures, il peut s'agir d'une salle de réunion qui est réservée à certains horaires pour que la personne puisse s'y reposer (ex : tous les jours à 11h et 15h).

	N'assister qu'aux dix premières minutes des réunions d'équipe, le temps d'évoquer les sujets qui vous concernent, puis pouvoir partir après, ou ne pas y assister du tout (il peut être alors utile de lire les compte-rendus des réunions pour se tenir informé·e),

	Journées de télétravail

	Avoir un bureau attitré dans l'open space, si toutefois vous travaillez en open space

	Casque anti bruit ou bouchons d'oreille sur mesure

	Priorisation des tâches : "Mon ancien manager me priorisait mes tâches dès que j'en avais besoin. Si jamais je travaillais sur différents projets, il découpait les actions de façon à ce que je puisse enchaîner les tâches, c'était top !"

	Supports visuels : "L’équipe s’est formée à Trello (que je maîtrisais déjà) pour pouvoir m’aider à visualiser et comprendre les priorités… mais ça a été bénéfique pour tout le monde au final." J'aime beaucoup ce témoignage car il fournit un exemple d'aménagement à cheval entre le support visuel et la priorisation des tâches.

	Sensibilisation des collaborateurs et managers : mettre en place une formation ou conférence pour sensibiliser le collectif à l'autismee.

	Technologies d'assistance. Exemples : a) Slack, un outil de chat qui permet de communiquer en instantané avec les autres membres de l'équipe par écrit. b) Trello, pour la gestion des projets en utilisant des tableaux Kanban, permettant une visualisation claire des tâches à accomplir. c) Toggl : Un outil de suivi du temps simple à utiliser qui aide à rester concentré et à gérer les tâches efficacement

	Possibilité de ne pas participer aux événements d'entreprise (ex : team building, fêtes de fin d'année), ou d'avoir toutes les informations en amont. Cela inclut par exemple de prévoir un appel entre la mission handicap et le service en charge de l'organisation de l'événement pour avoir toutes les infos sur le lieu et la logistique.

	Taxi adapté pour effectuer le trajet entre le domicile et le lieu de travail. Cela est particulièrement utile s'il existe une co-occurrence du type syndrome d'Ehlers-Danlo. Dans ce cas, on peut demander à ce que ce soit toujours le même chauffeur, dans la mesure du possible, et que la conversation soit maintenue à son strict minimum.

	Organiser une visite de l'entreprise / du lieu avant le premier jour.

	Fiche de poste claire et détaillée. Comme en témoigne une personne autiste qui travaille en maison de retraite : "On m'a donné à l'avance une fiche de poste sur papier avec toutes les tâches à réaliser (détaillée avec les heures et les jours). Ca m'a permis de calmer une grande angoisse et peur de l'inconnu."

	Suivi par un·e job coach ou psychologue spécialisé·e en autisme, pour la gestion de la communication et des interactions sociales. "Ca m'aide par exemple à gérer les conflits, les codes sociaux, prévenir tout risque de harcèlement, faire le relais avec les managers s'il y a urgence. Ca m'a aussi évité un burn out. Le plus courant pour moi (ça dépend des personnes et besoins) c'est si tel collègue m'a dit un truc pas sympa, je dois désamorcer ou l'envoyer chier ? Ou si mon supérieur validiste me met en danger, comment je le gère ? Si besoin à qui je fais remonter et comment pour qu'on m'écoute et que ça ne me retombe pas dessus après ?"




Il me semble que le job coaching mérite quelques explications supplémentaires. Il existe des job coachs privés, mais depuis 2017, il est également possible en France de recourir à un dispositif public qui s'appelle "l'emploi accompagné". N'importe quelle personne en situation de handicap peut en bénéficier sur notification de la MDPH. Il s'agit d'un coaching personnalisé, à long-terme, sans limite de temps. La personne est soutenue par un·e ou plusieurs coachs en emploi et l'intensité du soutien varie en fonction des besoins et des périodes. Par exemple, si la personne est à la recherche d'un emploi et a besoin de beaucoup de soutien, elle pourra discuter avec son ou ses coach(s) chaque semaine. Si elle occupe déjà un poste et que les difficultés rencontrées sont surmontées, le soutien peut être réduit à une heure par mois. Les équipes que j'ai rencontrées dans ma région m'ont semblé formidables. Elles étaient sensibilisées à l'autisme et adoptaient une posture qui encourageait l'auto-détermination, ce qui est plutôt rare.

Néanmoins en France, l'emploi accompagné est supporté par une grande variété de structures, ce qui entraîne des pratiques hétérogènes16. Dans la recherche participative que j'ai co-menée5 sur les expériences des personnes autistes bénéficiant de l'emploi accompagné en France, certaines ont regretté que leurs job coachs ne soient pas suffisamment formés à l'autisme, ou qu'ils·elles adoptent parfois une posture condescendante : "J'ai toujours l'impression, et ça, c'est propre au médico-social, je crois, qu'il y a un côté un peu infantilisant, un peu condescendant, peut-être. Mais ce n'est pas malveillant pour autant. Je pense qu’ils ne se rendent pas forcément compte que des fois, la manière de donner de l'attention à quelqu'un, de l'écouter, c'est presque exagéré." Je vais vous dire, cher·e lecteur·ice, une banalité : rien n'est jamais parfait. L'emploi accompagné ne fait pas exception à cette règle. Néanmoins, je crois que c'est un dispositif qui gagne à être connu.

Comme je vous l'ai dit précédemment, cette liste d'aménagements peut servir de base pour entamer une discussion avec la médecine du travail et l'employeur. J'aoute que c'est la personne autiste qui est experte de ses besoins et qui sait mieux que personne quels aménagements pourraient lui convenir. Cela vous semble peut-être évident, mais je préfère le rappeler.

Nuances sur la rhétorique axée sur les forces

Je vous l'ai déjà dit dans le premier chapitre : les personnes autistes ont des forces et des talents qu'il est important de valoriser, et qui sont rarement mis en avant dans la littérature scientifique15.

Dans un contexte professionnel, il pourrait même être question d'un avantage éthique : comme les personnes autistes sont moins sensibles à l'influence sociale, elles sont plus susceptibles de signaler des inefficacités ou de dénoncer des problèmes éthiques au sein de l'organisation8. Je vais prendre pour illustrer cette idée l'exemple de la crise des opioïdes aux Etats-Unis. L'entreprise Purdue pharma y a directement contribué en commercialisant en 1996 l'OxyContin, un opioïde puissant. Purdue pharma a lancé une campagne marketing agressive et mensongère affirmant que les risques d'addiction étaient faibles lorsque le médicament était correctement utilisé. Cela a entraîné une explosion de la prescription d'opioïdes, des milliards de dollars de bénéfices sur le dos de millions de vies brisées. Au sein de Purdue pharma, beaucoup d'employé·e·s à tous les niveaux de la hiérarchie savaient que ces médicaments étaient dangereux et causaient une forte addiction mais n'ont rien dit ou rien faitf. Je suis prête à parier qu'il aurait été sans doute beaucoup plus difficile pour un·e employé·e autiste de fermer les yeux ! Je me demande d'ailleurs, parmi les lanceurs et lanceuses d'alerte qui existent, combien sont autistes. De façon générale, les personnes autistes, en signalant les dysfonctionnements, peuvent donc contribuer à l'introduction d'innovations et d'améliorations dans les processus ce qui se traduit par une meilleure efficacité au sein de l'organisation8. Ce sens de l'éthique est un point fort dans le monde professionnel.

Ceci étant dit, je vois fleurir ici ou làg des discours sur les forces des personnes autistes dans le milieu professionnel qui me font tiquer pour plusieurs raisons. D'une part, les preuves permettant d'attester d'un avantage autistique en contexte d'emploi sont pour l'instant inexistantes3. Certes, les personnes autistes peuvent exceller dans certaines tâches, mais cela dépend des personnes et des contextes. Qui plus est - et là je vais peut-être passer pour une empêcheuse de tourner en rond, mais j'ai l'habitude - je crois que devoir à ce point survaloriser les forces des personnes autistes pour espérer que les recruteurs leur donnent une chance en dit long sur l'autismophobie systémique. Les autistes ne devraient pas avoir besoin d'être présentés comme ces êtres incroyables aux dons extraordinaires pour obtenir l'un de leurs droits fondamentaux : l'accès à l'emploi.

Enfin, mettre l'accent sur leur perfectionnisme, leur respect des règles et de la ponctualité laisse parfois sous-entendre que les personnes autistes seraient de bons petits soldats du capitalisme qui ne risquent pas de se syndiquer, ce qui est pour le moins problématique.

Je crois qu'il est important de jeter la lumière sur les forces des personnes autistes sans pour autant placer des attentes irréalistes sur leurs épaules, et sans non plus céder à un discours essentialisant.

Conclusion

En conclusion, les enjeux liés à l'emploi des personnes autistes montrent qu'il est nécessaire de repenser les processus de recrutement et d'adapter les environnements de travail pour favoriser leur inclusion et l'expression de leurs talents. S'il convient de valoriser les forces des personnes autistes, prenons garde à ne pas tomber dans une rhétorique simpliste qui ignore la diversité des vécus et présente les autistes comme des travailleurs·euses dociles et exploitables à merci. L'objectif est de créer des environnements inclusifs, capables de répondre aux besoins de tous et toutes.

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. Pour plus d'informations à ce sujet, voir : https://auticon.com/fr/carriere/

b. Selon ce modèle, que l'on doit aux militants des droits des personnes handicapées (Mike Oliver notamment), le handicap résulte principalement de l'environnement, d'où la nécessite d'agir sur les barrières sociétales et environnementales.

c. Le rapport complet peut être téléchargé ici : https://www.inshea.fr/sites/default/files/www/sites/default/files/medias/ONU%20Rapport.pdf

d. Cette liste n'est évidemment pas exhaustive, et il ne s'agit pas non plus d'une recette miracle à appliquer dans tous les cas, car chaque personne est différente et a des besoins différents.

e. Dans ce cas, n'hésitez pas à souffler mon nom puisque je me déplace partout en France pour donner des conférences !

f. Petite parenthèse : si ce sujet vous intéresse je vous recommande les excellentes séries Dopesick et Painkiller.

g. Notamment dans la façon dont l'association "Vivre et travailler autrement" présente les travailleurs autistes. Cela a d'ailleurs fait réagir de nombreux·euses militant·e·s autistes.
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Militantisme


Le militantisme pour les droits des personnes autistes a émergé aux États-Unis comme une réponse aux discours dominants qui pathologisaient et marginalisaient l'autisme. Ce mouvement a introduit la notion de neurodiversité, qui considère l'autisme comme une variation neurologique de l'espèce humaine. Les activistes autistes remettent notamment en question les discours visant à "éradiquer" ou "vaincre" l'autisme, en revendiquant une reconnaissance de l'autisme comme une identité à part entière. Ce chapitre explore également les intersections entre l'autisme et d'autres identités opprimées, telles que le genre et la sexualité, en s'appuyant sur des théories et des recherches contemporaines.

Naissance du mouvement aux Etats-Unis

Quatre éléments ont impulsé ce mouvement8 : la publication de diverses autobiographies, en particulier celles de Temple Grandin en 198616 et Donna Williams en 199132, les prises de parole publiques de militants comme Jim Sinclair28 (1993), les échanges et prises de parole sur internet, et la création de l’association Autism Network International.

Les autobiographies

Temple Grandin est la première personne à avoir publié une autobiographie, il s'agit de "Emergence: Labeled Autistic". C'est d'ailleurs à Temple Grandin que l'on doit l'expression "Different not less", que l'on pourrait traduire par "Différent, pas déficient".

Elle est suivie par Donna Williams qui publie "Nobody, nowhere" en 1991. Ces autobiographies donnent à voir une autre vision de l'autisme, de l'intérieur. Il est intéressant de noter que ces deux ouvrages comportent plusieurs préfaces de différents professionnels, comme pour donner du crédit à une parole qui sinon ne se suffirait pas à elle-même25,a.

Ces autobiographies, si elles ont été empouvoirantes pour de nombreuses personnes autistes, ont été reçues avec beaucoup de défiance par certains chercheurs. Ils ont expliqué à l'époque que les autobiographies sont forcément limitées car les personnes autistes, du fait du soi-disant déficit de théorie de l'esprit dont nous avons déjà parlé, ne sont pas en capacité de parler de leur expérience de vie en des termes qui soient adaptés à un public non-autiste33.

Les prises de parole publiques

Le discours que Jim Sinclair prononce en 1993 à la Conférence internationale de l'autisme à Toronto offre un changement de paradigme très important par rapport aux autobiographies de Grandin et Williams. Alors qu'elles ont décrit l'autisme comme quelque chose qui enferme la personne, voire même comme une tragédie, Sinclair rompt avec ce discours. Il demande aux parents de ne pas se lamenter sur l'enfant qu'ils auraient aimé avoir, et d'apprendre à l'accepter tel qu'il est. Pour lui, la tristesse des parents n'est pas liée à l'autisme en tant que tel, qui n'est pas une tragédie, mais aux attentes que les parents avaient à l'égard d'un enfant fantasmé.

Dans son discours, Sinclair plaide pour une vision de l'autisme comme faisant partie intégrante de l'identité.

En voici un extrait : "L’autisme n’est pas quelque chose qu’une personne a, ou une coquille dans laquelle une personne est enfermée. Il n’y a pas d’enfant normal caché derrière l’autisme. L’autisme est une manière d’être. Il est envahissant ; il teinte toute expérience, toute sensation, perception, pensée, émotion, tout aspect de la vie. Il n’est pas possible de séparer l’autisme de la personne - et si cela était possible, la personne qui vous resterait ne serait pas la même personne que celle du départ. C’est important, aussi prenez un moment pour y réfléchir : l’autisme est une manière d’être. Il n’est pas possible de séparer la personne de l’autisme. Aussi, quand les parents disent : Je voudrais que mon enfant n’ait pas d’autisme; ce qu’il disent vraiment, est : je voudrais que l’enfant autiste que j’ai n’existe pas, et avoir un enfant différent (non-autiste) à la place.

Relisez cela. C’est ce que nous entendons quand vous dites être affligés par notre existence. C’est ce que nous entendons quand vous priez pour une guérison. C’est ce que nous comprenons quand vous parlez de vos espoirs et de vos rêves les plus chers en ce qui nous concerne : que votre plus grand souhait est qu’un jour, nous cessions d’être et que des étrangers que vous puissiez aimer apparaissent derrière nos visagesb."

Ce discours très radical pour l'époque a eu des conséquences lourdes dans la vie de Sinclair. Alors qu'il était sur le point de pouvoir monnayer son expertise en tant que conférencier, il ne s'est plus vu offrir aucune opportunité de travail et s'est retrouvé dans une très grande précarité financière25.

Les échanges et prises de parole sur internet

Autre élément qui a permis au mouvement social de prendre de l'ampleur, il s'agit d'Internet ! Les forums ont offert aux autistes la possibilité d'échanger aux États-Unis, dès la fin des années 80. Celles-ci ont aussi pu s’exprimer et se retrouver grâce aux blogs, à YouTube et à l’univers virtuel 3D Second Life. J'en profite pour mentionner l'excellente vidéo de Mel Baggsc, « In my language », parue en 2009 sur Youtube, dans laquelle iel décrit son expérience de vie en tant qu’autiste non verbale. Si vous ne connaissez pas cette vidéo, je vous invite vivement à la regarder. Au début, on le·la voit se balancer, chantonner le son "e", caresser son visage contre un livre, battre des mains, jouer avec un filet d'eau. Vers le milieu de la vidéo, un discours prononcé par une voix de synthèse vient accompagner les gestes du·de la protagoniste. Mel Baggs explique que ces mouvements lui permettent d'être en interaction constante avec tous les aspects de son environnement, de façon multisensorielle. Iel sent, goûte, ressent, touche ce qui l'entoure. Iel souligne que, de façon ironique, le fait d'être dans un mode de communication multimodal avec ce qui l'entoure lui vaut d'être perçu·e par le commun des mortels comme étant "dans son monde".

Iel poursuit en critiquant l'idée que la communication verbale est supérieure aux autres. Voici un extrait de son manifeste : "J'aimerais vraiment savoir combien de personnes, si vous me rencontriez dans la rue, croiraient que j'ai écrit cela. Je trouve d'ailleurs très intéressant que l'incapacité à apprendre votre langue soit vue comme un déficit, alors que l'incapacité à apprendre ma langue est considérée comme si naturelle que des gens comme moi sont officiellement décrits comme mystérieux et déroutants; et qu’aucun d’eux n’admette que ce ne sont pas les personnes autistes ou les autres handicapés cognitifs qui sont intrinsèquement confus, mais eux-mêmes. Nous sommes même considérés comme non communicants si nous ne parlons pas la langue standard, alors que d'autres ne sont pas considérés comme non communicants s'ils sont tellement ignorants de nos propres langues qu'ils croient qu'elles n'existent pas." J'aime beaucoup son discours et je le trouve particulièrement puissant pour questionner les notions de normalité et de communication.

La création de l’association Autism Network International

Enfin, Jim Sinclair, Kathy Grant et Donna Williams fondent en 1992 l'Autism Network International, première association de personnes autistes.

Tout ceci va participer à la constitution d’une communauté, d’une identité et d'une culture autiste.

Si au départ le mouvement avait surtout pour but de déstigmatiser l’autisme, et d’expliquer ce qu’est le fonctionnement autistique de l’intérieur, à travers notamment des autobiographies, petit à petit le discours a évolué et est devenu un discours de résistance politique et d’activisme. Les militants autistes ont adopté le langage du mouvement des droits civiques6. On passe du « je » au « nous », à la cause collective. Les revendications sont désormais les suivantes : considérer l’autisme comme une variation du fonctionnement humain, faire reconnaître l’existence d’une culture autiste, obtenir des financements pour les services visant à améliorer la qualité de vie des personnes, lutter contre les dérives eugénistes, les interventions ou traitements jugés néfastes comme l’ABA ou la chélation, et la discrimination des personnes autistes8.

En France, à ma connaissance, quatre associations dominent le paysage : SATedI, la plus ancienne, créée en 2004, soit 12 ans après l’Autism Network International; l'Association Francophone des Femmes Autistes créée en 2016; l'association Personnes Autistes pour une Autodétermination Responsable et Innovante en 2017 et enfin la plus récente et aussi la plus radicaled, Clé autistes, créée en 2019.

Neurodiversité

Le mouvement social initié d’abord par les militant·e·s américain·e·s, puis repris ensuite dans le reste du monde, a permis le développement d’une identité collective positive et même d’un sentiment de fierté, comme pour la communauté LGBTQIA+. (Il existe d’ailleurs depuis 2005 un Autistic Pride Day, le 18 juin). La neurodiversité s'inscrit dans ce mouvement social.

Certain·e·s considèrent que c'est le discours de Jim Sinclair, don't mourn for us, dont je vous ai parlé plus haut, qui pose les bases du mouvement de la neurodiversité1,25.

Le concept de neurodiversité est souvent attribué à la sociologue et activiste autiste Judy Singer qui a popularisé ce terme dans sa thèse parue en 1998. Cependant, des recherches récentes tendent à nuancer cette attribution. L'activiste autiste Martijn Dekker, en fouillant dans les archives de la liste de diffusion "l'Independent Living" dont il est le créateur, a découvert que dès 1996, le concept de diversité neurologique avait déjà été utilisé par des personnes autistes5. Ce concept aurait donc émergé collectivement, au sein des communautés autistes en ligne, pour être ensuite formalisé et popularisé par Singer à la fin des années 90.

La neurodiversité fait référence à l'idée que l'autisme, comme d'autres conditions, est une variante et une expression naturelle de l’espèce humaine. Tout comme la biodiversité fait référence à la diversité des organismes vivants et des écosystèmes. Le terme de "neurodiversité" désigne à la fois le concept, et le mouvement social qui vise à faire reconnaître cette variabilité de l'espèce humaine.

Si le mouvement de la neurodiversité a d'abord été pensé par et pour les personnes autistes, il s'est par la suite ouvert à d'autres populations comme les personnes ayant un trouble de l’attention, de l'apprentissage ou un syndrome Gilles de la Tourette9.

Le concept a été repris dans les médias, et connaît un certain retentissement dans les pays anglo-saxons. En témoigne notamment l'immense succès du livre Neurotribes de Steve Silberman, qui est un genre de manifeste pour la neurodiversité. En France, le concept est moins connu et le mouvement plus timide8.

La neurodiversité fait l'objet de nombreuses controverses et critiques24, mais les critiques formulées à l'égard du mouvement sont souvent basées sur des mythes ou idées fausses. Je vais les passer en revue en me basant principalement sur un article scientifique de l'activiste autiste Jac den Houting14.

	Première critique : en partant du principe que l'autisme est une différence de fonctionnement, la neurodiversité nie qu'il puisse être handicapant.




En réalité, la neurodiversité s'inscrit dans le modèle social du handicap, qui considère que le handicap n'est pas intrinsèque à la personne mais contextuel. Pour le dire plus simplement, c'est l'environnement, lorsqu'il est inadapté aux personnes autistes, qui les place en situation de handicap. On peut donc simultanément dire que les personnes autistes sont différentes, et en situation de handicap dans un environnement inadapté. Les deux ne sont pas mutuellement exclusifs.

	Deuxième critique : la neurodiversité n'est pensée que pour les personnes autistes ayant un "haut niveau de fonctionnement".




Notez déjà que les catégorisations "haut et bas niveau de fonctionnement" sont remises en question car l'autisme n'est pas quelque chose de linéaire qui irait d'un bas à un haut niveau de fonctionnement.

Par ailleurs, le terme "haut niveau de fonctionnement" minimise les difficultés rencontrées par les personnes au quotidien. Ce n'est pas parce qu'une personne a reçu un diagnostic d'Asperger ou de TSA niveau 1 qu'elle n'a pas besoin de soutien, pour trouver et conserver un emploi par exemple. À l'inverse, le terme "bas niveau de fonctionnement" est dévalorisant, et ne tient pas compte des forces et talents des personnes18. En considérant une personne comme étant de bas niveau, en se focalisant sur ses incapacités, on risque de ne pas lui offrir les opportunités qui lui permettraient d'exprimer son plein potentiel14.

Enfin, les capacités et incapacités varient pour chaque personne autiste en fonction des jours et des environnements24. Donc vous comprenez bien que cette dichotomie bas vs haut niveau de fonctionnement comporte un certain nombre de limites.

Par ailleurs, la neurodiversité est un mouvement qui est pensé pour toutes les personnes neurodiverses et qui d'ailleurs comporte ou a comporté en son sein des activistes ayant besoin d'un soutien important dans leur quotidien, comme Mel Baggs ou Amy Sequenzia2,27.

	Troisième critique : le mouvement véhicule l'idée que, comme les personnes autistes sont juste différentes, alors elles n'ont pas besoin de soutien, d'accompagnement, de thérapie.




En réalité, les activistes autistes ne veulent pas que l'autisme soit guéri ou éradiqué, que ce soit via des traitements ou une détection in-utero par exemple. Par contre, iels sont tout à fait favorables aux services de soutien, aux thérapies et accompagnements respectueux de la personne qui lui permettent de gagner en autonomie et en qualité de vie.

L'idée n'est pas de dire que sous prétexte que la personne est juste différente, alors il faut la laisser être telle qu'elle est et donc la laisser se débrouiller avec ses difficultés. Pas du tout ! Par exemple, il est très important de fournir à une personne qui n'a pas accès au langage des outils de Communication Alternative et Augmentée, tels que des pictogrammes ou un système de synthèse vocale, afin qu'elle puisse s'exprimer.

Il me semble cependant important de s'interroger sur les motivations qui sous-tendent le recours à telle thérapie ou tel accompagnement. Selon moi, la question que l'on devrait toujours se poser est la suivante : le faisons-nous pour la personne autiste, pour son épanouissement, son autonomie, et avec son accord?

Je vous donne un exemple : si Clara à 12 ans n'arrive pas à rester assise pour faire ses devoirs, et qu'on s'évertue à l'y obliger, alors que cela finit invariablement en meltdown, quelles sont nos véritables motivations? Est-ce vraiment dans l'intérêt de Clara, pour son bien-être, ou cherchons-nous plutôt à la conformer à l'idée que nous nous faisons de la façon dont un enfant de 12 ans devrait se comporter ?

La neurodiversité offre un cadre de réflexion qui permet de s'extraire d'une vision purement déficitaire, en s'intéressant aussi à ce que la personne est capable d'accomplir4. Elle permet de guider nos actions, en tenant compte des revendications et des besoins des personnes concernées.

Pour les personnes autistes, c'est un concept empouvoirant qui encourage l'auto-détermination, à savoir à savoir la capacité de définir leurs propres besoins, de faire leurs propres choix, et de vivre selon leurs propres termes, plutôt que de se conformer aux attentes normatives imposées par la société.

"Vaincre l'autisme"

Pourquoi des expressions comme "vaincre l'autisme" sont-elles problématiques ?

Pour répondre à cette question, je propose que l'on se penche sur les travaux de Anne McGuire21,22, une chercheuse qui a étudié les images et la rhétorique utilisées par les campagnes publicitaires d'associations en Occident qui militent pour, ou plutôt contre, l'autisme. Elle démontre que les discours dominants surfent sur une rhétorique guerrière en présentant l'autisme comme quelque chose de peu enviable qui doit être combattu.

Dans son article de 2012, elle décortique deux campagnes publicitaires, l'une lancée par Autism Speaks en 2006 et l'autre par le NYU Child Study Center en 2007. Je vous propose de nous attarder sur celle de 2007.

Cette campagne prend la forme d'une demande de rançon. Un des textes produits pour cette campagne dit la chose suivante : "Nous détenons votre fils. Nous allons nous assurer qu'il ne soit plus jamais en capacité de prendre soin de lui et d'interagir socialement. Ce n'est que le début." Et c'est signé "Autisme".

Le scénario repose sur l'idée d'une prise d'otage. L'autisme est considéré comme un kidnappeur qui va prendre en otage des aspects de l'enfant qui sont jugés comme étant désirables. Là en l'occurrence, sa capacité à prendre soin de lui et à interagir. Et il est ajouté que ça n'est que le début, ce qui sous-entend qu'au fil du temps d'autres aspects de cet enfant vont être pris en otage par l'autisme.

En bas à gauche il est écrit "Ne laissez pas un trouble psychiatrique emporter votre enfant". Comme McGuire l'explique, dans ces campagnes, il y a un ennemi désigné, qui est l'autisme, et par opposition un sauveur, ici le NYU Child Study Center. Un sauveur qui a besoin de votre argent. C'est assez ironique car on voit bien que ça n'est pas le kidnappeur qui demande de l'argent, comme c'est le cas quand il y a une demande de rançon, mais celui qui est présenté comme étant le sauveur.

Pour info, plusieurs semaines après le lancement de cette campagne, grâce à la mobilisation des activistes autistes et de leurs alliés, le NYU Child Study Center a décidé de la suspendre.

Dans son article, McGuire décrypte également des affiches d'Autism Speaks parues en 2006 dans le cadre de la campagne "Learn the signs". Mais il y a une autre campagne d'Autism Speaks que je trouve encore plus parlante, c'est le spot publicitaire "I am autism" paru en 2009. Voici quelques extraits traduits en français :

"Je suis l'autisme. (...) Je sais où vous habitez. Et devinez quoi? J'y vis aussi. (...) Je ne connais aucune frontière, qu'il s'agisse de couleur de peau, de religion, de moralité ou de devise. (...) Si vous êtes heureux en ménage, je vais m’assurer que votre mariage soit un échec. Votre argent tombera entre mes mains, et je vous conduirai vers la faillite pour mon propre bénéfice. Je ne dors pas, et je m'assurerai que vous ne dormiez pas non plus. Je ferai en sorte qu'il soit impossible pour votre famille de vous rendre à une célébration religieuse, une fête d'anniversaire ou un parc sans que cela ne soit un combat, une honte, une souffrance. Il n’existe aucun remède."

L'autisme est dépeint dans cette campagne comme une espèce de psychopathe serial killer. Pour info, Autism Speaks est une organisation très puissante et connue internationalement. Ils lancent régulièrement des campagnes pour lever des fonds, fonds qui sont dans leur majorité utilisés pour faire du lobbying, des campagnes de "sensibilisation", et pour organiser des levées de fonds.
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Graphique tiré d'un flyer produit par l'Autistic Self Advocacy Networke

Seul 1 % des fonds récoltés sont utilisés pour financer des services aux familles, et c'est d'autant plus étonnant quand on met cela en perspective avec les salaires de certains salariés d'Autism Speaks qui dépassent les 600 000 dollars par an.

McGuire nous explique que ces campagnes surfent sur une métaphore guerrière qui est couramment utilisée en Occident : il est question de guerre contre le terrorisme, de guerre contre l'obésité, et plus récemment de guerre contre le coronavirus.

Vous pensez peut-être que ce type de discours est propre à l'Amérique du Nord ? Point du tout. En France, l'association qui s'appelle "Vaincre l'autisme" surfe sur cette même rhétorique guerrière. Le nom de l'association en lui-même est éloquent. Une de leurs campagnes publicitaires, parue en 2014, l'est tout autantf. Sur la forme : la voix est solennelle, le fond est noir, il y a de nombreux gros plans notamment sur un poing replié et combatif. Tout ceci contribue à créer une ambiance pesante, et traduit l'idée d'une menace imminente qu'il faudrait combattre. Quant au fond : il est question de personnes "atteintes" d'autisme, on parle d'une maladie, de "combattre" les symptômes et de "vaincre" l'autisme (un message répété 4 fois dans un spot publicitaire qui ne dure que 30 secondes).

Tout cela pourrait sembler anecdotique, malheureusement ça ne l'est pas. La façon dont on parle de l'autisme et des personnes autistes façonne nos représentations, nos politiques publiques et les pratiques cliniques. Dépeindre l'autisme comme quelque chose à combattre est dangereux pour les personnes autistes, pour leur estime d'elles-mêmes, mais aussi parce que cela justifie la violence à l'égard de l'autisme, et donc des personnes autistes.

Et, encore une fois, ce type de discours sous-entend que l'autisme n'est pas une identité mais quelque chose que la personne a, et dont il faudrait la débarrasser, ce qui va à l'encontre de ce que revendiquent les personnes autistes.

Intersectionnalité

Impossible selon moi de parler de militantisme sans mentionner l'intersectionnalité !

Nous devons le concept d'intersectionnalité à Kimberle Crenshaw11,12. L'intersectionnalité nous permet de penser la façon dont les mécanismes d'oppression interagissent entre eux quand une personne est à l'intersection de plusieurs identités opprimées. Je vous donne un exemple : les femmes noires aux États-Unis sont victimes de violence policière, tout comme les hommes noirs, mais leurs meurtres ne sont pas médiatisés de la même manière. Donc on voit bien que les femmes noires sont tuées comme les hommes noirs, mais cette réalité est invisibilisée parce que ce sont des femmes en plus d'être noires, et qu'elles subissent donc l'effet du racisme et du sexisme conjugués. C'est l'exemple que Kimberle Crenshaw donne dans son excellent TED talk, que je vous invite chaleureusement à regarder. L'intersectionnalité nous offre une grille d'analyse permettant de mieux comprendre comment différentes formes d'oppressions, telles que le racisme et le sexisme, ou le sexisme et le validismeg, interagissent et se renforcent.

La question de l'intersectionnalité est particulièrement importante pour les personnes en situation de handicap car elles sont souvent considérées au travers du seul prisme de leur handicap, alors que leurs vies sont façonnées par d'autres aspects de leur identité, qu'il s'agisse de la race, du genre, de l'orientation sexuelle, du statut socio-économique, entre autres7,20.

Penser l'autisme au travers du prisme de l'intersectionnalité se révèle utile à plus d'un titre, ne serait-ce que parce que les travaux existants révèlent que l'autisme est fréquemment associé à une minorité de genre ou de sexualité19. Les chiffres varient en fonction des recherches : 15 à 40 % des adultes autistes appartiennent à une minorité sexuelle, c'est-à-dire sont asexuels, bisexuels, gays ou pansexuels23,31. La co-occurrence entre autisme et minorité sexuelle expose la personne à un harcèlement fréquent, entre autres3.

En ce qui concerne le genre, vous avez compris désormais que les femmes doivent affronter un certain nombre de barrières spécifiques à l'intersection du genre et de l'autisme26, tout comme les personnes autistes transgenres.

Au travers de ces quelques exemples, on comprend mieux pourquoi il est important de penser l'interaction entre autisme, identité de genre et orientation sexuelle. Mais ce n'est pas tout ! Les questions de race et de statut socio-économique doivent aussi être prises en compte.

Comme mentionné précédemment, les recherches américaines qui existent font état de disparités dans l'accès au diagnostic, aux méthodes d'intervention et aux services d'accompagnement en fonction du statut socio-économique et de la race13,29. Concrètement, les familles ayant de faibles ressources, afro-américaines ou latinos, recevront un diagnostic plus tardif pour leur enfant et auront plus de difficultés à accéder à des méthodes d'accompagnement que les autres.

Les violences policières à l'égard des personnes autistes racisées sont également un sujet d'intérêt en Amérique du Nord30.

En France, nous manquons de données sur les répercussions de l'intersection entre racisme, validisme et classisme.

Vous l'aurez compris, l'intersectionnalité nous permet de rendre visibles et dicibles les expériences de vie de ces personnes, et également de réfléchir à la façon dont nous pouvons favoriser leur inclusion dans la société. C'est, pour l'autisme, un cadre d'analyse particulièrement pertinent.

Conclusion

Le militantisme autiste a évolué d'une volonté de déstigmatisation vers un mouvement de résistance politique. Ce mouvement a ouvert la voie à des revendications pour l'inclusion, le respect de la neurodiversité et la lutte contre les pratiques discriminatoires ou les discours qui prônent l'éradication de l'autisme. Depuis quelques années, le militantisme est enrichi d'une approche intersectionnelle qui permet de mieux comprendre les multiples dimensions de l'identité autiste en tenant compte des interactions entre l'autisme et d'autres formes d'oppression.

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. C'est aussi le choix que j'ai fait au moment de sortir La différence invisible. Et si j'apprécie beaucoup Bruno Gepner et Carole Tardif, je ferais un choix différent aujourd'hui en privilégiant la parole d'un·e activiste autiste.

b. Extrait tiré de ce site, sur lequel vous pourrez retrouver l'intégralité du discours traduit en français : https://www.asperansa.org/jim_sinclair_ne_pleurez_pas.html

c. Mel Baggs s'identifiait comme personne non binaire

d. Le terme "radical" ici n'a aucune connotation négative, au contraire. Je suis très admirative du travail et de la posture de cette association.

e. Le flyer peut être consulté ici : https://autisticadvocacy.org/wp-content/uploads/2021/04/AutismSpeaksFlyer2021.pdf

f. https://www.youtube.com/watch?v=XaTmP83PlZU

g. Le validisme est une forme de discrimination ou de préjugé envers les personnes en situation de handicap. Il repose sur l'idée que les personnes valides, c'est-à-dire sans handicap, sont supérieures ou "normales," tandis que les personnes handicapées sont perçues comme inférieures, déficientes ou "anormales."
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Conclusion


Tout est politique. La science aussi est politique.

Il est souvent reproché aux chercheurs·euses autistes d'être trop "militants". Comme si science et militantisme ne pouvaient pas s'enrichir mutuellement, ce qui est absurde, surtout en sciences humaines. On leur reproche également d'être trop "subjectifs", un procès qui n'est étonnamment pas fait aux chercheurs·euses non autistes. Eux s'attribuent le monopole de l'objectivité au prétexte que leur neurologie est celle qui prédomine au sein de la société. J'ai le regret de vous annoncer que la neurotypie n'est pas un totem d'immunité, un chercheur non autiste est lui aussi influencé par ses valeurs et ses expériences. Partir du principe que seules les personnes issues des groupes dominants seraient neutres, c'est ignorer les biais structurels qui façonnent la production du savoir scientifique.

La science n'est jamais neutre, toute recherche a un point de vue. Choisir quel sujet étudier, quelle méthodologie employer, avec quel angle d'approche, tout cela suppose de faire des choix. Dans l'autisme, l'approche traditionnelle qui met l'accent sur les déficits et la normalisation des comportements autistiques est en soi un positionnement idéologique. Cela reflète une perspective pathologisante, l'idée que les traits autistiques doivent être corrigés.

Ignorer les rapports de domination à l'œuvre dans la société, et par extension dans le domaine de la recherche, revient à y participer passivement. Il est important de se poser les questions suivantes : qui produit le savoir ? Comment ? Qui participe aux pratiques oppressives ? Par exemple, les chercheurs·euses qui planchent sur les causes génétiques de l'autisme ont-ils conscience que leurs études pourraient être utilisées dans le cadre de pratiques eugéniques ? Ont-ils conscience que l'idéologie qui sous-tend leur travail, c'est celle de l'éradication de l'autisme et des personnes autistes ? Celles et ceux qui étudient le déficit de la théorie de l'esprit, ont-ils conscience de contribuer à déshumaniser les personnes autistes, et dans le même temps, à justifier les violences et pratiques discriminatoires à leur égard ?

Être militant·e ne signifie pas abandonner la rigueur scientifique. Cela signifie que l'on reconnaît l'impact qu'a la production de savoir sur les vies des personnes concernées. Il est alors important de réfléchir à la façon dont on peut redistribuer le pouvoir dans le milieu de la recherche, produire des études véritablement utiles aux personnes concernées, en collaboration avec elles. Cela signifie également que l'on reconnaît qu'il existe certains biais dans la recherche, liés au validisme, au racisme, au sexisme entre autres.

La science n'est pas entachée par le militantisme, elle est au contraire éclairée par le militantisme à travers les valeurs de justice sociale et d'égalité. Cette idée n'est pas nouvelle, comme nous le montrent les recherches féministes et anti-racistes.

Pour ma part, après un burn-out pas piqué des hannetons, j'ai fait le choix d'abandonner mon poste d'enseignante chercheuse. Le multi-tasking exigé par le métier m'épuisait. Malgré les aménagements mis en place, je ne parvenais pas à tout mener de front. Je crois aussi que la perspective de passer ma carrière à m'épuiser pour produire une recherche éthique et juste, dans un contexte de montée de l'extrême droite et de banalisation des discours d'exclusion, m'a semblé une montagne insurmontable. J'ai donc choisi de préserver ma santé mentale et de contribuer autrement - via ce livre, notamment.

Je crois que j'écris les livres que j'aurais aimé lire après mon diagnostic. Il m'a fallu faire un sacré chemin pour rejeter la vision médicale. Ce fut long, fastidieux et parfois solitaire. Ça l'est toujours. Dans le fond, tout ce que j'espère, c'est que mes livres vous fassent gagner un peu de temps et vous aident à construire une représentation de vous-même plus juste, plus équilibrée.

Car vous n'êtes pas une anomalie.

L'anomalie, c'est de devoir faire face à un monde qui en plus d'être violent et inadapté à vos particularités, vous gaslightea en vous faisant croire que c'est vous le problème.

J'aime la science. C'est la raison pour laquelle j'ai basé ce livre sur des données issues de recherches. Néanmoins, il va sans dire que la production scientifique sur l'autisme est limitée de bien des manières, et ne permet pas de rendre compte pleinement de nos vécus.

Je regrette notamment que l'angle d'approche axé sur les difficultés contribue à dresser un tableau très sombre de nos existences, et je me demande dans quelle mesure tous ces discours ne contribuent pas à nous convaincre que nos vies ne sont qu'un énorme amas de souffrances, et qu'il n'y a pas d'espoir.

Où est la lumière, dans tout ça ?

Pour vous donner un exemple, j'aurais aimé aborder dans ce livre la question du vieillissement. Que deviennent les autistes de plus de 50 ans ? Il n'existe pas beaucoup de recherches sur le sujet, et celles que j'ai lues m'ont pour le moins démoraliséeb. Je n'avais pas envie de finir le livre là-dessus. Je crois aussi que j'étais arrivée au bout de ma capacité à encaisser ce type de données. C'est émotionnellement épuisant de passer des heures à lire des recherches sur nos souffrances et les obstacles sociaux que nous devons affronter.

Il y a plein de sujets joyeux dont j'aurais adoré parler, comme la joie et l'état de flow que nous expérimentons en nous adonnant à notre intérêt spécifique, ou les parcours de vie atypiques et riches que nous nous créons, contre vents et marées, en sortant des sentiers battus de la normativité. Ne pouvant pas le faire en me basant sur les données issues de la science, je vais le faire en vous partageant mon propre témoignage. Car si l'autisme n'est pas une somme de déficits, il n'est pas non plus une somme de souffrances.

J'aime passer des heures sur mon intérêt spécifique. Je me sens vivante quand j'accumule du savoir, plus encore en le transmettant. Mes livres, mon podcastc, mon site de formation, mes recherches, tout ça, c'est ma façon à moi de connecter avec les gens, de me sentir reliée aux autres. Cela m'épanouit plus que je ne saurais le dire.

J'aime vivre chez moi comme un ermite. Je passe des jours dans le silence (je suis, en ce qui concerne ma capacité de socialisation, le plus gros cliché autistique qui soit). J'ai ce petit monologue à l'intérieur qui me tient compagnie, je suis en conversation permanente avec moi-même, sur mes projets, mes envies, mes intérêts spécifiques.

"Allez courage, je finis de monter cet épisode de podcast, et après je vais aller m'acheter un petit gâteau pour me récompenser !

- Bonne idée. Et demain j'irai marcher dans la forêt.

- Grave ! En plus ce soir il y a la dernière saison de Selling Sunset qui sort. Ça va être trop bien !"

J'ai appris à être ma plus grande histoire d'amour, mon plus grand soutien, et ma première fan.

Un autre aspect de mon parcours que je n'ai pas encore mentionné ici concerne ma décision de me tourner vers les psychédéliques pour guérir de ma dépressiond. En découvrant les bénéfices thérapeutiques de la psilocybine, l'ingrédient actif des champignons magiques, ça a fait "tilt". Mon esprit autistique, qui se contente rarement d'une vision monolithique et a une appétence pour les approches holistiques, a été séduit par l'idée que ces substances pouvaient agir à de nombreux niveaux : neuronal, spirituel, psychologique, corporel. Cette exploration avec les psychédéliques m'a permis de prendre en main ma guérison, en dehors des cadres rigides de la médecine traditionnelle. Je suis persuadée que ce choix a été facilité par ma façon atypique d'envisager le monde.

Être née autiste dans un monde de non autistes m'a poussée à me créer une vie sur-mesure. Au lieu d'une famille traditionnelle, je me suis construit des amitiés atypiques qui sont lumineuses et soutenantes. J'organise des soirées jeux qui nous permettent de nous réunir toustes ensemble, ce qui donne lieu à tout un tas de quiproquos :

"Donc là tu vois, tu as deux cartes épées, mais tu peux pas le dire ! Il faut inventer une image pour le dire sans le dire.

- Bah je dis quoi du coup ?

- Tu peux dire que tu as des trucs qui souvent s'abattent contre des boucliers.

- C'est complètement alambiqué.

- C'est les règles ! On va pas réinventer les règles.

- C'est bien un jeu de neurotypiques, ça. Faire un détour de trois kilomètres au lieu d'aller à l'essentiel."

On y a joué dix minutes avant d'abandonner, mais on a bien rigolé.

Au lieu d'un travail de fonctionnaire qui m'assurait une sécurité et un salaire à vie (mais qui dans le même temps m'épuisait et étouffait ma créativité), j'ai opté pour la liberté d'un travail indépendant. J'écris, je donne des conférences, je crée mes formations, le tout à mon rythme.

Au lieu d'être mère, une perspective qui m'a toujours rebutée, j'ai du temps pour aller marcher dans la nature avec mes chiens, prendre des cours de batterie, binger Netflix pendant une journée entière si ça me chante.

De bien des manières, je suis libre.

Alors certes, je sais que cette liberté est également due à mes privilèges, ne serait-ce qu'au fait d'être issue d'une famille bourgeoise. Mais je ne crois pas que ma vie aurait été la même si j'étais née non autiste et si j'avais pu me conformer plus facilement aux attentes de la société : un conjoint, des enfants, un emploi traditionnel du matin au soir. J'aurais sans doute choisi la facilité. Et je serais passée à côté de cette vie radieuse que je me suis construite petit à petit, par la force des choses.

Je ne crois pas être la seule à faire le lien entre mon fonctionnement atypique et les tas de trucs cools qu'il occasionne. Où sont ces réalités dans la littérature scientifique ? Ces dimensions de nos vécus restent largement absentes des recherches sur l'autisme, et, plus largement, des discours médiatiques.

Si le monde social a souvent un impact délétère sur nos vies, tel que je l'ai démontré tout au long de ce livre, il est essentiel de reconnaître que cette relation n'est pas unilatérale. Nous, personnes autistes, avons également un impact sur le monde. Un impact bénéfique. Le chemin vers l'auto-compassion et l'acceptation de soi est celui qui nous rend dignes et beaux. C'est aussi celui qui force la société à reconsidérer la façon dont elle perçoit nos différences. Embrasser la neurodiversité, embrasser notre singularité, cela nous est bénéfique tout en repoussant les limites de ce qui est jugé normal ou acceptable. C'est un acte de résistance ô combien puissant.

Je crois fermement que tout ce qui fait de moi quelqu'un de bizarre est aussi ma plus grande force au moment de créer un monde nouveau, plus égalitaire et respectueux. Cette société n'est pas faite pour moi, elle me rejette et veut me faire croire que c'est moi le problème. Eh bien vous savez quoi ? Fuck it.

Je vais incarner ma lumière et tout cramer avec.

Notes de bas de page (a,b,c, etc.)

a. Terme dérivé de l'anglais. Le gaslighting est une forme de manipulation psychologique qui amène une personne à douter de sa réalité.

b. La santé physique des personnes autistes âgées semble particulièrement dégradée. Ils souffrent davantage de troubles du sommeil, de maladies chroniques (hypertension, dyslipidémie, diabète), et de troubles de santé immunitaire que les non autistes. Les problèmes de santé mentale persistent en vieillissant. Enfin, le sous-emploi et l'isolement social semblent constituer des problèmes majeurs au sein de cette population. Source : Sonido, M., Arnold, S. R. C., Higgins, J., & Hwang, Y. I. J. (2020). Autism in later life: What is known and what is needed. Current Developmental Disorders Reports, 7(2), 69–77.

c. Lien vers mon podcast "Thérapies psychédéliques" : https://open.spotify.com/show/4EIuesV8nAFywzpz6YNF5A?si=34b6bae7ba14420f&nd=1&dlsi=f49f0d95bc4144c8

d. J'en témoigne dans deux épisodes de l'excellent podcast "Substance" de Benjamin Billot.
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