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La prévalence des Troubles du Spectre de l’Autisme (TSA) est en augmentation : de 1:150 à 

1:100 ou plus, en fonction des zones géographiques et de critères socio-économiques (Salari et al., 

2022). L’autisme1 est compris comme un ensemble de particularités d’origine 

neurodéveloppementales, se répartissant en deux grandes catégories de manifestations : des 

particularités associées à la communication et aux interactions sociales et des particularités qui 

concernent des aspects cognitifs et perceptifs, notamment sensoriels. Dans ce contexte 

d’augmentation des diagnostics, de nombreuses questions se posent : l’autisme est-il surdiagnostiqué 

(Fombonne, 2023) ? Les instruments standardisés, utilisés au cours de la procédure diagnostique, sont-

ils adéquats, notamment lorsqu’il s’agit de diagnostics à l’âge adulte (Baghdadli et al., 2017; Picot et 

al., 2021) ? Le diagnostic d’autisme sans trouble du développement intellectuel (STDI) associé serait-il 

un diagnostic plus « désirable » que d’autres, comme celui de trouble de la personnalité borderline, 

conduisant à des faux positifs (Mottron, 2021) ? Est-il possible que des personnes prétendent être 

autistes (Murphy & Broyd, 2022) ? Ne confondons-nous pas des signes cliniques similaires, comme les 

manifestations de l’anxiété sociale, avec les difficultés sociales associées à l’autisme, notamment chez 

des profils adultes (Cumin et al., 2022) ? Au vu des nombreuses co-occurrences avec d’autres entités 

repérées dans la littérature (Forde et al., 2022 ; Lugo-Marín et al., 2019 ; Joshi et al., 2013), est-il 

vraiment possible de différencier ce qui relève de l’autisme et ce qui relève des manifestations de la 

dépression, de l’anxiété ou du stress post-traumatique, en particulier en ce qui concerne les adultes 

sans trouble du développement intellectuel associé ? En effet, les diagnostics à l’âge adulte sont eux 

aussi en augmentation (Huang et al., 2020) et ceux-ci semblent par exemple plus fréquents chez les 

 
1 Conformément aux préférences linguistiques des personnes autistes francophones, relevées par Geelhand et 

al., (2023), nous utiliserons au cours de cet écrit le terme « Autisme » plutôt que Troubles du Spectre de 

l’Autisme.  
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femmes (Russell et al., 2021; Underwood et al., 2021), une différence à l’origine de l’hypothèse d’un 

phénotype féminin (Bargiela et al., 2016; Kopp & Gillberg, 2011).   

L’augmentation des diagnostics est généralement attribuée à une meilleure sensibilisation – 

aussi bien du public que des professionnel·le·s de santé – ainsi qu’à l’élargissement des critères 

diagnostics (Huang et al., 2020). La parution du Manuel Statistique des Troubles Mentaux 5° édition 

(DSM-5 ; American Psychiatric Association, 2013), qui réunit sous la dénomination « parapluie » de 

« Troubles du Spectre de l’Autisme » ce qui était dans la classification précédente distingué en 

plusieurs sous-catégories, à savoir le trouble autistique, le syndrome d’Asperger et le Trouble 

Envahissant du Développement Non Spécifié semble en effet avoir entériné une vision plus globale de 

ce que peut être l’autisme, à travers la notion de spectre notamment. Cette évolution est une réponse 

aux difficultés liées à l’hétérogénéité de l’autisme (Georgiades et al., 2013; Volkmar & McPartland, 

2014). En effet, au vu de la diversité des présentations cliniques et des difficultés rencontrées, il était 

devenu de plus en plus complexe de déterminer les limites des différentes catégories proposées par 

le DSM-IV (APA, 1994). Face à la porosité des catégories, à leur imprécision et aux différentes 

conséquences associées, tant du point de vue de la recherche (e.g. déterminer des échantillons 

homogènes), que d’un point de vue clinique (quelle manifestation clinique appartient à quelle sous-

catégorie, comment déterminer le diagnostic) ainsi que sur la qualité de vie des personnes concernées 

(certaines interventions ou aides étant limitées à l’une ou l’autre sous-catégorie (Volkmar & 

McPartland, 2014)), la solution proposée est donc une approche dimensionnelle.  

L’extrême hétérogénéité du spectre est elle-même remise en question (Mottron & Bzdok, 

2020), notamment en ce qui concerne les variations induites par une modification des critères, mais 

aussi l’étude des « traits autistiques » dans la population générale ainsi qu’une frontière de plus en 

plus floue entre la population dite « générale » et les personnes autistes. Ce manque de définition 

d’une frontière claire entraîne d’ailleurs une diminution des tailles d’effets dans la littérature 

neuroscientifique (Rødgaard et al., 2019), ce qui conduit certain·e·s chercheur·se·s à appeler à un 
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retour à l’autisme prototypique et à des catégories diagnostiques plus définies (Defresne & Mottron, 

2022; Frith, 2021; Mottron, 2021; Mottron & Gagnon, 2023; Rabot et al., 2023).  

L’évolution régulière de la définition de l’autisme et des critères diagnostiques conduit 

certain·e·s auteur·e·s à remettre en question l’existence même de l’autisme en tant qu’entité clinique. 

Timimi et McCabe (2016b) avancent par exemple que s’il existait une étiologie biologique ou génétique 

à l’autisme, celle-ci aurait déjà été identifiée, au vu des nombreux crédits alloués aux recherches 

cherchant à identifier cette base biologique. Ils questionnent également une forme de logique 

circulaire dans les instruments proposés pour identifier l’autisme, pointant du doigt que certains 

instruments d’évaluation, comme l’Autism Quotient (Baron-Cohen et al., 2001) peuvent être envisagés 

comme une liste de traits que les cliniciens ont arbitrairement classifiés comme autistiques… puis 

utilisée pour évaluer l’autisme. En effet, selon ces auteurs, ces traits n’auraient rien d’intrinsèquement 

autistiques et ne seraient même pas nécessairement spécifiques à l’autisme (Timimi & McCabe, 

2016a). Ces auteur·e·s ne nient pas les difficultés rencontrées par les personnes qui reçoivent un 

diagnostic d’autisme, mais s’interrogent plutôt sur l’existence et la validité d’un tel diagnostic.  

Quelles que soient les nombreuses questions soulevées quant à la validité, la spécificité ou la 

précision des critères diagnostiques, voire même de l’autisme en lui-même, une chose est sûre : de 

plus en plus de personnes reçoivent un diagnostic d’autisme, y compris à l’âge adulte (Huang et al., 

2020). Recevoir un diagnostic d’autisme à l’âge adulte signifie ne pas avoir été « repéré·e » pendant 

l’enfance, les critères faisant mention d’une apparition précoce des manifestations (DSM-5, American 

Psychiatric Association, 2013). Du manque d’information (ou même de la mésinformation) des 

professionnel·le·s, aux capacités de compensation des personnes autistes, nombreuses sont les 

hypothèses quant à ce qui peut être à l’origine d’un diagnostic dit « tardif » lorsqu’il intervient à l’âge 

adulte.  

Si son existence clinique ou en tant qu’ « objet naturel » peut faire l’objet de débat (Timimi & 

McCabe, 2016b), l’autisme existe également comme objet social (Runswick-Cole, 2016), dont le 
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diagnostic est également étudié en sociologie (Borelle, 2017). Il est accompagné de son lot de 

significations, pour la personne concernée, son entourage et la société au sens large. Recevoir un 

diagnostic d’autisme est suivi d’effets sur la compréhension de soi, des autres, du monde, sur les 

relations sociales, l’identité, la vision que l’on peut avoir de son avenir. Ces effets peuvent être 

démultipliés quand ce diagnostic intervient à l’âge adulte, lorsque l’individu a une image de soi et une 

identité plus stable et figée (Tan, 2018). L’autisme fait également l’objet de politiques publiques, de 

formations spécialisées et est au cœur de nombreux programmes de recherche et d’interventions 

médico-sociales. L’objectif du travail présenté n’est pas de débattre de l’existence ou non de l’autisme 

ni de la validité ou de la précision du diagnostic. Il est question ici d’explorer l’expérience de l’autisme 

sans trouble du développement intellectuel associé, à l’âge adulte, depuis l’entité clinique dans ses 

nombreuses définitions jusqu’à l’expérience individuelle des personnes concernées.  

Ces expériences seront étudiées au travers du prisme de la psychologie et notamment d’une 

approche clinique inscrite dans le champ des thérapies comportementales, cognitives et 

émotionnelles (TCCE). Ces thérapies au fondement empirique sont souvent découpées en trois 

grandes vagues, dont la première se focalise principalement sur les approches comportementales, la 

deuxième sur les approches cognitives et enfin la troisième sur les approches émotionnelles (Bouvet, 

2020). Les travaux présentés ici empruntent des éléments méthodologiques et conceptuels à ces trois 

vagues, mais s’appuient principalement sur une conceptualisation plus proche des thérapies de 

troisième vague. En TCCE comme dans d’autres approches cliniques, l’individu est placé au centre de 

la relation et du travail thérapeutique. Néanmoins, chacune des vagues prend également en compte à 

sa manière, l’environnement dans lequel cet individu évolue.  

Dans le cadre des approches de première vague, la prise en compte de l’environnement de 

l’individu se traduit par sa capacité à interagir avec cet environnement. Il s’agit donc principalement 

d’étudier les interactions directes entre une personne et les différents milieux dans lesquels elle évolue 

dans toute leur complexité. La cible thérapeutique principale vise essentiellement la modification de 
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comportements considérés comme indésirables ou inadéquats, via la modification de l’environnement 

ou des contingents des dits-comportements et un appui sur l’apprentissage (e.g. Wolpe, 1954).  

Les approches cognitives de deuxième vague, quant à elles, vont se focaliser sur la perception 

qu’un individu a de son environnement, mais aussi et surtout des interprétations qui y sont associées 

par l’individu lui-même. À travers ces approches, ce sont donc les représentations tirées des 

interactions avec l’environnement qui sont la cible thérapeutique, via notamment un travail sur les 

biais cognitifs  (Beck, 1979). 

 Enfin, les thérapies dites de troisième vague se concentrent quant à elles sur les émotions qui 

résultent de ces interactions et représentations. Des approches comme la thérapie comportementale 

dialectique (Linehan, 1993) et la thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT) (Hayes et al., 2011) 

vont par exemple aussi intégrer la gestion des émotions lorsqu’il n’est pas possible pour la personne 

d’agir ou de modifier certains aspects de son environnement qui peuvent avoir des conséquences 

délétères.  

Les TCCE peuvent donc permettre une prise en compte de plusieurs dimensions relatives aux 

interactions entre un individu et son environnement. Mais à quoi fait donc référence la notion 

d’environnement ? 

Nous nous réfèrerons ici au modèle écologique de Bronfenbrenner (1979). Il s’agit du modèle 

de référence en sciences humaines pour évoquer les différents environnements dans lesquels une 

personne évolue et leurs interactions. Chacun de ces environnements – ou systèmes selon la 

terminologie employée par Bronfenbrenner – a ses caractéristiques propres et influence l’individu 

d’une manière différente, en fonction de son degré de proximité. Ces systèmes interagissent 

également entre eux, créant un contexte complexe et dynamique qui structure et influence la vie de 

l’individu. Les systèmes proposés dans le cadre de ce modèle sont :  
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 L’ontosystème, qui regroupe les caractéristiques propres à l’individu, c’est-à-dire 

ses caractéristiques génétiques, physiques, psychologiques, ses compétences, ses 

croyances, ses connaissances, que celles-ci soient innées ou acquises ; 

 Le microsystème, constitué par les milieux sociaux fréquentés de manière 

régulière par l’individu, dans lesquels sa participation est attendue (e.g. famille, 

ami·e·s proches, partenaire(s), école ou travail, etc.) ;  

 Le mésoystème, caractérisé par l’interaction entre les différents microsystèmes 

(e.g. l’interaction entre les professionnel·le·s de santé et l’employeur ou les 

responsables de formation d’une personne) ; 

 L’exosystème, c’est-à-dire l’environnement large de l’individu qui comprend 

l’environnement politique, communautaire, etc. dans lequel il évolue. Même 

lorsque l’individu participe de façon minime ou passive à ces environnements, les 

influences de l’exosystème peuvent être importantes dans sa vie (e.g. les règles 

d’attribution des prestations de compensation du handicap) ; 

 Le macrosystème englobe les différents systèmes « inférieurs » évoqués, et 

reprend donc l’ensemble des valeurs, croyances, idéologies et normes culturelles 

de l’individu. Il s’agit des systèmes idéologiques dans lesquels évolue l’individu 

(e.g. individualisme ou collectivisme, néolibéralisme, sexisme, etc.) 
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Enfin, ces différents systèmes s’inscrivent dans une perspective historique et temporelle, appelée 

chronosystème. Le modèle, dans son ensemble, est représenté en figure 1.  

 

 

Ce modèle a par exemple été utilisé par Cappe & Boujut (2016) pour mieux comprendre les 

défis de l’inclusion scolaire des élèves autistes à travers l’influence de l’interaction des différents 

environnements  et de la nécessité de leur adaptation (école, famille, professionnel·le·s du médico-

social, représentations de l’autisme, etc.).  

La démarche de Cappe et Boujut (2016) rejoint le principe fondamental sur lequel repose le 

travail présenté ici, issu du modèle écologique : un individu et ses environnements interagissent 

continuellement, par des processus bottom-up (lorsque l’individu agit sur son environnement) et top-

down (influence de l’environnement sur l’individu), quel que soit le degré de proximité. L’exosystème 

et son influence sont peu pris en compte dans la conception clinique, en dehors de certaines approches 

précises, comme la psychologie communautaire (Saias, 2011) mais commencent à être considérés 

dans les approches TCCE de troisième vague évoquées précédemment. 

Figure 1 - Schéma du modèle écologique de Bronfenbrenner (1979) 
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Le présent travail de thèse se veut une exploration de l’influence de ces systèmes sur 

l’expérience de l’adulte autiste STDI et par extension de sa conception clinique, à travers : 

 l’étude des différents modèles de l’autisme et de leur influence sur les conceptions 

cliniques et in fine sur les individus, présentée en Chapitre 1 ; 

 l’exemple de l’expérience du camouflage autistique et de la stigmatisation pour 

incarner l’influence de différents environnements sur l’individu (Chapitre 2) ; 

 l’étude de l’expérience de la réception d’un diagnostic à l’âge adulte ainsi que des 

besoins identifiés par les personnes à la suite de ce diagnostic (Chapitre 3) ; 

 et enfin en Chapitre 4, la présentation du développement et du protocole 

d’évaluation d’une intervention clinique, le programme CoMPPAA (Coping, 

Motivation et Psychoéducation Post-diagnostic pour les Adultes Autistes) qui 

reprend différents éléments évoqués au cours de cet écrit.



 

 

 

 

Plusieurs modèles et conceptualisations de l’autisme existent : l’autisme comme un trouble du 

neurodéveloppement, dont le diagnostic figure dans les classifications psychiatriques (modèle 

biomédical) ; l’autisme comme un handicap causé par l’inadéquation de l’environnement 

(modèle social du handicap) ou l’autisme comme une différence cognitive pouvant 

occasionner des difficultés (modèles biopsychosociaux et approche de la neurodiversité). 

Ces différents modèles et les conceptualisations qui les alimentent font partie du 

macrosystème et de l’exosytème des individus et peuvent avoir une influence sur leur 

expérience, ce même sans interaction directe entre l’individu et ces systèmes.   

Notre contribution empirique illustre cette influence via l’examen des préférences de 

vocabulaire lorsqu’il s’agit de nommer une personne directement concernée par l’autisme.  

 

Article 1: « Avec autisme », « autiste », « sur le spectre », » avec un TSA »? Étude des 

préférences de dénomination et des facteurs pouvant les influencer. – Version soumise  
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La prévalence de l’autisme reste difficile à estimer, particulièrement à l’âge adulte. En effet, si 

l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) évoque une prévalence de 1 personne sur 160 (en se basant 

sur les données de Elsabbagh et al., 2012), des données plus récentes (Zeidan et al., 2022) évoquent 

une prévalence d’1% de la population, bien que des facteurs tels que le niveau économique puissent 

influencer ces chiffres (Talantseva et al., 2023). En accord avec les travaux de Zeidan et al. (2022), la 

Haute Autorité de Santé (HAS) estime, quant à elle, que la prévalence de l’autisme en France se situe 

entre 0,9 et 1,2% de la population, soit environ 700 000 personnes, dont 600 000 adultes (Secrétariat 

d’état chargé des personnes handicapées, 2018). Parmi ces personnes, environ 70% ne présenteraient 

pas de trouble du développement intellectuel associé (Zeidan et al., 2022). Comme cela a été 

brièvement évoqué en introduction, il reste difficile de saisir précisément ce phénomène qui concerne 

pourtant plusieurs centaines de milliers de personnes. Afin de mieux l’appréhender, plusieurs modèles 

et théories ont été développé·e·s : nous explorerons au cours de chapitre le modèle biomédical, le 

modèle social du handicap ainsi que l’approche de la neurodiversité.  

Historiquement, l’autisme est rattaché à la psychiatrie : les premières descriptions émanent 

en effet de pédopsychiatres et psychiatres : Grounia Soukhareva (Ssucharewa, 2010), Léo Kanner 

(Kanner, 1943) et Hans Asperger (Asperger, 1944). Ces premières conceptualisations décrivent des 

enfants « atypiques », qui auraient « un lien particulier avec le monde » (Asperger, 1944 ; Kanner, 1943 

; Ssucharewa, 1926). En effet, l’autisme est avant tout construit comme un « trouble », en référence à 

un écart par rapport à la norme. En ce sens, il fait donc l’objet d’un diagnostic médical. Ce diagnostic 

est réalisé en fonction des classifications internationales de référence, le DSM-5 (American Psychiatric 
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Association, 2013) et la CIM-11 (Organisation Mondiale de la Santé, 2019). Ces deux classifications ont 

une conception similaire de ce qu’elles dénomment les « Troubles du Spectre de l’Autisme ».  

Dans le DSM-5, l’autisme est classé parmi les troubles du neurodéveloppement et caractérisé 

par une dyade symptomatologique, décrite de la façon suivante (American Psychiatric Association, 

2013) :  

A- Déficits persistants dans la communication et des interactions sociales observés dans des 

contextes variés, pouvant se manifester par les éléments suivants :  

Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle, allant, par exemple, d’anomalies de l’approche sociale et d’une 

incapacité à la conversation bidirectionnelle normale, à des difficultés à partager les intérêts, les émotions et les 

affects, jusqu’à une incapacité d’initier des interactions sociales ou d’y répondre. 

Déficits des comportements de communication non verbaux utilisés au cours des interactions sociales, allant, par 

exemple, d’une intégration défectueuse entre la communication verbale et non verbale, à des anomalies du contact 

visuel et du langage du corps, à des déficits dans la compréhension et l’utilisation des gestes, jusqu’à une absence 

totale d’expressions faciales et de communication non verbale. 

Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des relations, allant, par exemple, de difficultés à 

ajuster le comportement à des contextes sociaux variés, à des difficultés à partager des jeux imaginatifs ou à se 

faire des amis, jusqu’à l’absence d’intérêt pour les pairs. 

B- Caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts ou des activités, dont a minima 

deux des éléments présentés doivent être présents :  

Caractère stéréotypé ou répétitif des mouvements, de l’utilisation des objets ou du langage (par exemple 

stéréotypies motrices simples, activités d’alignement de jouets ou de rotation des objets, écholalie, phrases 

idiosyncrasiques). 

Intolérance au changement, adhésion inflexible à des routines ou à des modes comportementaux verbaux ou non 

verbaux ritualisés (par exemple détresse extrême provoquée par des changements mineurs, difficultés à gérer les 
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transitions, modes de pensée rigides, ritualisation des formules de salutation, nécessité de prendre le même chemin 

ou de manger les mêmes aliments tous les jours).  

Intérêts extrêmement restreints et fixes, anormaux soit dans leur intensité soit dans leur but (par exemple 

attachement à des objets insolites ou préoccupations à propos de ce type d’objets, intérêts excessivement 

circonscrits ou persévérants).  

Hyper- ou hyporéactivité aux stimulations sensorielles ou intérêt inhabituel pour les aspects sensoriels de 

l’environnement (par exemple indifférence apparente à la douleur ou à la température, réaction négative à des 

sons ou à des textures spécifiques, action de flairer ou de toucher excessivement les objets, fascination visuelle 

pour les lumières ou les mouvements).  

 

Ces éléments doivent être présents dès la petite enfance, même si la classification précise 

qu’ils peuvent être difficiles à observer en fonction des capacités de compensation et des stratégies 

mises en place par la personne au cours de son développement. De plus, la présence de ces différents 

éléments doit entraîner un retentissement fonctionnel cliniquement significatif et ne pas être mieux 

expliquée par la présence d’une co-occurrence avec un trouble du développement intellectuel. Comme 

toute autre classification, le DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013) est avant tout un outil 

d’évaluation permettant de définir les besoins et l’accès à d’éventuelles interventions thérapeutiques 

ou d’accompagnement, ainsi que les politiques de santé publique et de prise en charge par les 

différents services d’assurance maladie, privés ou publics. Une classification de « sévérité » est donc 

proposée afin de caractériser le retentissement fonctionnel évoqué. Elle est présentée sous la forme 

de trois niveaux : le niveau 1 indiquant la nécessité d’un accompagnement, le niveau 2 le besoin d’une 

aide importante et le niveau 3 celui d’une aide très importante, qui inclut les personnes qui 

nécessiteront un accompagnement intensif et présenteront des difficultés d’accès à l’autonomie.  

La CIM-11 (Organisation Mondiale de la Santé, 2019) quant à elle reprend globalement les 

mêmes manifestations cliniques que le DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013) et classe 

également l’autisme parmi les troubles neurodéveloppementaux. La différence majeure entre ces 
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deux classifications est le « morcèlement » du spectre dans la CIM-11, qui continue à fournir un code 

pour cinq grandes sous-catégories :  

6A02.0 - Trouble du spectre de l’autisme sans trouble du développement intellectuel et avec une légère 

ou aucune altération du langage fonctionnel 

6A02.1 - Trouble du spectre de l’autisme avec trouble du développement intellectuel et avec une légère 

ou aucune altération du langage fonctionnel 

6A02.2 - Trouble du spectre de l’autisme sans trouble du développement intellectuel et avec altération 

du langage fonctionnel 

6A02.3 - Trouble du spectre de l’autisme avec trouble du développement intellectuel et altération du 

langage fonctionnel 

6A02.4 - Trouble du spectre de l’autisme avec trouble du développement intellectuel et absence de 

langage fonctionnel. 

Ces sous-catégories comportement également, dans la tradition de la CIM, la possibilité de 

coder un TSA « autre », avec ou sans précision.  

Foucault (1963) décrit le « regard médical » comme un regard qui met de côté l’individu et ses 

caractéristiques pour se focaliser sur les lésions physiologiques ou les entités cliniques, localisées dans 

le corps ou l’esprit des patient·e·s. Ce regard se serait développé, historiquement, avec l’avancée des 

connaissances anatomiques et biologiques qui ont permis d’identifier l’origine de nombreux maux, 

ainsi que leur description et classification (Deacon, 2013). Cette recherche d’une origine biologique 

s’étend peu à peu au domaine de la santé mentale et de la psychiatrie, notamment à travers le 

développement de théories autour de l’hérédité de certaines facultés mentales (e.g. Galton, 1869) qui 

ont évolué en l’eugénisme (Handerer et al., 2021; Mac Carthaigh, 2020). Il est ici question de maîtriser, 

autant que faire se peut, non seulement les symptômes ou manifestations psychiatriques mais 

également leur « propagation » en leur attribuant un caractère éminemment héréditaire et donc 

biologique. La découverte de molécules psychoactives, pouvant permettre de réduire les 
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manifestations symptomatiques de certains troubles finit d’entériner la légitimité des théories 

biomédicales et l’installation pérenne de ce paradigme, malgré les critiques (Deacon, 2013).   

Son application à l’autisme se traduit par une concentration majeure des efforts (et fonds) de 

recherche mondiaux sur la quête de l’origine de l’autisme, à travers des études biologiques et 

génétiques notamment (den Houting & Pellicano, 2019 ; H. J. Graff et al., 2014 ; Harris et al., 2021 ; 

Pellicano et al., 2014). Des données précises sur les fonds français ne sont pas disponibles, mais la 

consultation des pages de différents grands financeurs de la recherche sur l’autisme (e.g. Fondation 

Pasteur, Fondation FondaMental, Fondation de France, etc.) ainsi que la page « Autisme : comprendre 

les derniers programmes de recherche » mise en ligne par le Ministère de l’Enseignement Supérieur, 

de la Recherche et de l’Innovation en mars 2023 démontre un intérêt marqué pour la recherche des « 

causes », « origines » ou des thérapeutiques pharmacologiques de l’autisme. La majorité des projets 

présentés et financés visent en effet l’identification de marqueurs biologiques de l’autisme et l’essai 

de molécules visant à l’atténuer. De même, les financements les plus importants présentés sont 

attribués à ce type de projets et non aux projets de développement d’interventions hors interventions 

pharmaceutiques.  

 La constitution de grandes bases de données génétiques, en lien avec une recherche de 

marqueurs génétiques de l’autisme à visée de détection, inquiète les personnes autistes (Byres et al., 

2023). En effet, les critiques des personnes concernées se concentrent notamment autour du manque 

de recherche de consentement pour les enfants sur lesquels les échantillons sont prélevés, la 

protection des données biologiques récoltées mais aussi sur l’objectif de cette détection (e.g. 

Aucademy, 2021 ; La Neurodiversité France, 2023 ; Oolong, 2021). Certains chercheurs impliqués dans 

l’étude Spectrum10K, au Royaume-Uni, ont en effet un historique de recherche ou tenu des propos 

pouvant suggérer une visée eugéniste du développement de telles techniques (Baron-Cohen, 2009b ; 

Natri, 2021). 
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 En France, la constitution de la cohorte Marianne2 amène des critiques similaires de la part de 

mouvements de personnes autistes (e.g. La Neurodiversité France, 2023). D’autres s’inquiètent 

également de la communication faite autour du projet, qui appuie l’idée de prévention, de correction 

et de guérison (CLE Autistes, 2023).   

 Une autre critique majeure soulevée dans le cadre de ces projets (et d’autres) est que ces 

fonds et efforts ne sont donc pas investis dans ce qui représente des priorités pour les personnes 

autistes et leurs proches : le développement d’interventions et d’accompagnements adaptés, 

l’amélioration de la qualité de vie, etc. (Benevides et al., 2020 ; Raymaker, 2019 ; Roche et al., 2021).  

Face à un diagnostic médical, l’objectif est généralement la « guérison ». Dans le cadre de 

l’autisme, cela peut donner lieu à un certain nombre de dérives et d’escroqueries basées sur des 

théories fallacieuses (e.g. chélation, MMS, etc. ; Cattan, 2020). De manière plus mesurée, de 

nombreuses recherches sont en cours quant à l’utilité de molécules comme thérapeutique de 

l’autisme, comme un spray nasal à l’ocytocine (Kiani et al., 2023) ou le bumétanide (Wang et al., 2021) 

par exemple. L’inscription dans un tel paradigme permet également le fleurissement de discours 

décrivant l’autisme comme un ennemi contre lequel il faut lutter (Vaincre l’Autisme, 2023), la 

réalisation de vidéos de sensibilisation où l’autisme est incarné comme un « voleur d’enfants » (Autism 

Speaks, 2009) et donc l’installation d’une certaine rhétorique de combat « contre » l’autisme.  

L’application du paradigme biomédical à l’autisme a néanmoins également permis un certain 

nombre d’avancées. En effet, l’identification de différences cérébrales fonctionnelles et structurelles 

(Cai et al., 2021 ; Floris et al., 2021 ; Hashem et al., 2020 ; O’Hearn & Lynn, 2023) et un intérêt marqué 

pour la démarche empirique ont permis de s’éloigner d’une conception particulièrement 

 
2 La cohorte Marianne est un programme de recherche de grande envergure visant à identifier les déterminants 
biologiques et environnementaux impliqués dans l’autisme et les troubles du neurodéveloppement infantiles. 
Cette recherche implique la collecte d’échantillons biologiques pendant la grossesse et jusqu’à l’âge de 6 ans 
chez les parents et l’enfant. L’objectif de participation est de 1700 familles. Voir https://cohorte-marianne.org/ 
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culpabilisatrice pour les parents d’enfants autistes et surtout leurs mères (Courcy & des Rivières, 

2017). De même, le développement de l’évaluation empirique des interventions proposées permet 

l’élaboration d’interventions plus efficaces, qui sont par la suite diffusées via les recommandations de 

bonne pratique (Haute Autorité de santé, 2017). L’approche biomédicale n’en a pas moins, comme 

toute approche, ses limites et défauts.  

La conception biomédicale de l’autisme est un modèle éminemment « déficitaire », le mot 

« déficits » apparaissant directement dans les classifications (American Psychiatric Association, 2013 ; 

Organisation Mondiale de la Santé, 2019). Cette conception a donné lieu à un ensemble de théories 

cognitives explicatives des difficultés rencontrées par les personnes autistes, dont nous aborderons 

brièvement les trois principales ici.   

La première théorie explicative est celle d’un dysfonctionnement ou déficit de théorie de 

l’esprit (Baron-Cohen et al., 1985). La théorie de l’esprit fait référence à la capacité d’une personne de 

concevoir et attribuer des états mentaux à elle-même et aux autres. Depuis plusieurs décennies, c’est 

une théorie centrale dans la conceptualisation de l’autisme et par extension dans les recherches et 

interventions s’y intéressant. Initialement considérée comme une manifestation spécifique de 

l’autisme, elle a par la suite été évoquée par les mêmes chercheurs comme pouvant finalement ne pas 

être spécifique à l’autisme (Baron-Cohen, 2009a). Gernbascher  et Yergeau démontrent les différentes 

failles empiriques de cette théorie dans un article paru en 2019 : le déficit de théorie de l’esprit ne 

serait donc pas spécifique, ni retrouvé chez toutes les personnes autistes, et malgré des décennies de 

recherche, les résultats initiaux restent difficiles à répliquer. Ici, la question des évaluations et des 

instruments se pose à nouveau. En effet, des méta-analyses récentes soulignent les différences de 

construits (une théorie de l’esprit multifactorielle ou unidimensionnelle) sous-tendant les mesures et 

rendant donc difficiles l’évaluation du développement de la théorie de l’esprit chez les enfants (Fu et 

al., 2023). De même, chez les adultes, la question de la compréhension des consignes et de la scène 
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présentée pourrait fortement influencer les résultats (Gao et al., 2023). Cela n’empêche toutefois pas 

cette théorie d’être présentée comme un des modèles explicatifs majeurs de l’autisme, ce qui peut 

avoir des conséquences délétères. En effet, l’idée d’un déficit de théorie de l’esprit peut conduire à 

une vision déshumanisante des personnes autistes (Cage et al., 2019 ; Gernsbacher & Yergeau, 2019) 

et à, par exemple, leur attribuer un manque total d’empathie.  

L’hypothèse du déficit d’empathie chez les personnes autistes émane également de Baron-

Cohen et collaborateur·ice·s, qui, dans la continuité des travaux associés au déficit de théorie de 

l’esprit, ont développé une mesure de l’empathie (Empathy Quotient) pour tenter d’objectiver leur 

hypothèse (Baron-Cohen & Wheelwright, 2004). La littérature semble en effet rapporter un « déficit » 

d’empathie des personnes autistes comparées à des pair·e·s non-autistes (Fatima & Babu, 2023). 

Néanmoins, certaines limites sont également soulignées : les résultats semblent différer en fonction 

des composantes de l’empathie mesurées (composante cognitive ou émotionnelle (Song et al., 2019)), 

mais aussi de la capacité même d’instruments normés à mesurer l’empathie des personnes autistes, 

celles-ci pouvant l’exprimer différemment (Fletcher-Watson & Bird, 2020). Cette idée peut également 

contribuer à une représentation négative de l’autisme et être utilisée, par exemple, pour associer 

l’autisme au terrorisme (cas clinique développé par Palermo (2013)).  

Une autre théorie cognitive majeure qui expliquerait l’autisme est celle d’un déficit de la 

cohérence centrale (Frith, 1989). La cohérence centrale est définie comme la capacité à voir les choses 

dans un ensemble cohérent, c’est-à-dire d’intégrer et de lier entre eux les différents éléments perçus, 

en prenant en compte leur contexte. Des résultats contradictoires (e.g. Jolliffe & Baron-Cohen, 1999 ; 

Mottron et al., 1999, 2003 ; Rinehart et al., 2000) puis l’hypothèse d’une supériorité du traitement 

local de l’information (Caron et al., 2006 ; Mottron et al., 2006) ont émergé. Une revue relativement 

récente de la littérature (Scher Lisa & Shyman, 2019) démontre que ces deux conceptions du 

traitement de l’information dans l’autisme sont toujours exploitées et investiguées. Certain·e·s 

critiques se questionnent notamment sur la pertinence de caractériser un traitement de l’information 
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différent (qui semble avéré au vu de la littérature citée ici) comme inférieur, déficitaire ou à corriger 

(e.g. Armstrong, 2011).  

Enfin, certaines difficultés rencontrées par les personnes autistes seraient expliquées par des 

déficits relatifs aux fonctions exécutives. Ces fonctions incluent entre autres la planification, la 

mémoire de travail, l’inhibition et la flexibilité cognitive. Ici aussi, les résultats sont contradictoires 

(Demetriou et al., 2019), mais une revue de la littérature semble indiquer que bien que les 

performances associées aux fonctions exécutives semblent en effet moindres chez les personnes 

autistes, celles-ci ne sont toutefois pas exclusives de l’autisme (Hemmers et al., 2022) et ne 

permettraient donc pas de servir de modèle explicatif de l’autisme.  

La conception déficitaire inhérente au modèle médical et aux théories explicatives qui en 

émergent n’est néanmoins pas sans conséquence sur les personnes concernées. En effet, le discours 

centré sur ce qui « manque » aux personnes autistes, ou bien ce qu’il faudrait corriger ou compenser, 

n’aide pas au développement d’une identité positive ou de perspectives encourageantes (Anderson-

Chavarria, 2022 ; Courcy et al., 2023). La conception biomédicale de l’autisme reste le modèle de 

référence et contribue à la construction de représentations sociales stigmatisantes de l’autisme 

(Anderson-Chavarria, 2022 ; Mac Carthaigh, 2020), qui ont-elles-mêmes des conséquences sur les 

personnes concernées (Botha et al., 2022a). D’autres modèles ont été développés en réponse à cette 

conception biomédicale prédominante.   

Face à l’hégémonie d’un modèle biomédical qui situe les difficultés rencontrées par les 

personnes dans leurs caractéristiques intrinsèques, dès les années 1970 des collectifs de personnes 



Chapitre 1 | Modèles et conceptualisations de l’autisme  

   Page | 39  

 

handicapées3 amènent une réflexion différente : les difficultés ne seraient pas causées par les 

différences individuelles mais par l’inadéquation de l’environnement (Union of the Physically Impaired 

Against Segregation, 1976). Cette idée évolue ensuite pour devenir la version princeps du modèle social 

du handicap (Oliver et al., 1983).  

S’inscrivant à l’opposé du modèle biomédical, le modèle social du handicap inscrit l’origine des 

difficultés rencontrées et donc la nécessité d’adaptation au cœur d’une responsabilité collective : c’est 

la société et ses instances qui doivent compenser les limitations qu’elles imposent aux personnes 

concernées. Il ne s’agit pas pour autant de nier les différences et difficultés rencontrées par les 

personnes, mais bien de contextualiser leur origine (Shakespeare, 2006b).  

Un tel modèle repose sur le principe qu’une personne handicapée est intrinsèquement capable 

d’une participation sociale a minima équivalente aux autres membres de la population. C’est là où se 

situe le changement de paradigme : les efforts de compensation ou d’adaptation ne sont donc pas à 

réaliser par la personne concernée mais bien par la société en son entier. Il est donc également 

question de se focaliser sur les capacités des personnes plutôt que sur leurs « déficits » (Shakespeare, 

2006b). Ce modèle permet aussi de mettre l’accent sur les différents obstacles socio-économiques 

qu’une personne handicapée peut rencontrer : difficultés d’accès au logement, à l’emploi, aux soins, 

aux services publics, etc. (Bellamy et al., 2023).  

Ce modèle fait inévitablement appel à d’autres courants disciplinaires, tels que le droit, la 

sociologie, l’anthropologie, les sciences politiques, etc. Dans cette conceptualisation, le handicap est 

créé par la société et son inadaptation, qui met de facto à l’écart un groupe de personnes présentant 

le même type de caractéristiques, à savoir les personnes handicapées (Oliver, 1996). Dans leur état 

 
3 Le vocabulaire désignant les personnes dites « en situation de handicap » fait débat. Nous utiliserons ici la 

terminologie « personne handicapée », favorisée par les mouvements de personnes concernées et qui vise via 

l’utilisation d’un adjectif à rétablir le handicap comme une caractéristique (comme une autre) de la personne.  
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des lieux des disability studies, Albrecht et al. (2001) soulignent les différences entre modèle social et 

modèle médical du handicap, de leur conceptualisation jusqu’à leur application en termes de 

recherche : là où le modèle médical pourrait être vu comme un modèle émanant de chercheur·se·s et 

de professionnel·le·s du monde académique, le modèle social serait plutôt issu de mouvements 

sociaux et des personnes concernées elles-mêmes. Comme ces auteurs le soulignent, le modèle social 

du handicap n’a pas vocation à être exhaustif car il ne prend pas nécessairement en compte les 

composantes physiologiques (Albrecht et al., 2001). Winance (2016) souligne quant à elle le caractère 

politique et émancipatoire de ce modèle, qui appuie la nature structurelle des difficultés rencontrées 

par les personnes handicapées à travers la focalisation sur l’aspect social et les processus 

d’ « étiquetage » et de rapports de force.  

Initialement élaboré au Royaume-Uni, le modèle social du handicap se propage rapidement 

dans les pays anglo-saxons et scandinaves notamment, mais peine à trouver sa place en France (Haut 

Commissariat des droits de l’Homme - Organisation des Nations Unies, 2021 ; Kerroumi & Forgeron, 

2021), en lien avec plusieurs facteurs culturels et historiques.  

Tout d’abord, un élément crucial à la compréhension du modèle social du handicap est 

caractérisé par la distinction faite entre ce qui constitue les limitations fonctionnelles individuelles 

(impairment) et la situation de handicap produite par la société (disability). Cette distinction n’existe 

pas en langue française, les deux termes étant régulièrement traduits par le terme unique de 

« handicap » (Crosbie, 2022). Lorsqu’impairment est traduit par « déficience », l’esprit du modèle 

social du handicap et le changement de paradigme est entravé par l’emprunt au modèle biomédical 

(Shakespeare, 2006a). Ces débats de traduction ne concernent pas que les termes propres au 

handicap, mais également des termes proches (et donc des notions) au cœur des mouvements sociaux 

menés par et pour les personnes handicapées, comme celui d’agency (parfois traduit par « sentiment 

de pouvoir ») ou d’empowerment (parfois traduit par capacitation, une notion sur laquelle nous 

reviendrons) (Crosbie, 2022; Paperman et al., 2021). Cette question de langage et de vocabulaire est 
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récurrente dans le champ du handicap, mais également quand il s’agit d’autisme, comme nous 

l’évoquerons en fin de chapitre.  

Un facteur culturel majeur qui freine l’implantation du modèle social du handicap est la 

philosophie de l’universalisme (Schnapper, 2000), très présente en France, qui renvoie à l’idée d’un 

modèle de société unique dans lequel chacun·e pourrait trouver sa place, sans exception. Boissonnat 

(2003) distingue deux approches du handicap qui semblent s’opposer parmi les chercheur·se·s et 

acteur·ice·s du monde médico-social : une approche universelle, qui considère la société comme un 

ensemble et qui aurait un objectif d’aménagement de la société pour favoriser l’inclusion de tous·tes 

et une approche spécifique, qui viserait à identifier les caractéristiques particulières de certains 

groupes d’individus pour leur proposer des compensations spécifiques. Bien qu’il souligne l’attrait 

d’une solution universelle, qui favoriserait la participation sociale et pourrait inscrire l’accessibilité 

comme un droit fondamental, il note également qu’il peut être difficile, dans l’approche universelle, 

de sortir d’une certaine perspective normative. Vanderstraeten (2015) relève également un certain 

nombre d’écueils quant à l’application d’une approche universelle en ce qui concerne le droit et la 

mise en pratique d’une universalité de l’accessibilité dans le cadre des politiques sociales. En effet, 

l’idée d’une politique d’inclusion universelle se heurte à un manque de prise en compte de certaines 

spécificités, par exemple à l’école (Granjon et al., 2022) ou au travail (Lejeune, 2019).  

L’ancrage dans une approche universelle est reflétée par les premiers textes législatifs (i.e. Loi 

n°57-1223 du 23 novembre 1957 sur le reclassement des travailleurs handicapés) encadrant le travail 

des personnes handicapées, dans lesquels la définition du travailleur handicapé ancre la cause du 

handicap dans l’individu (Kerr, 2006). Malgré l’évolution des discours, tel qu’on peut l’apercevoir dès 

la loi de 2005 (Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la 

participation et la citoyenneté des personnes handicapées), qui se rapproche du modèle social du 

handicap, la France peine à se saisir pleinement de ce modèle et reste attachée au modèle biomédical. 

L’idée de l’adaptation de l’individu et non de la société transparaît encore aujourd’hui à travers l’essor 
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de la réhabilitation psychosociale et de son objectif annoncé de rétablissement malgré des objectifs 

réels plus proches du modèle social (Lecardeur & Franck, 2022) ou bien encore, selon Kerroumi & 

Forgeron (2021b) à travers la nécessité pour une personne de démontrer à quel point elle est 

handicapée pour obtenir des compensations.  

Cette philosophie de l’universalisme est associée à une vision plutôt négative de l’idée de 

« communauté », perçue comme une menace à une société unie et inclusive de tous·tes, un 

mécanisme identifié dans l’histoire de la communauté queer  (e.g. Lampmann, 2014). Cette méfiance 

vis-à-vis des communautés a pu rendre difficile le développement de réseaux de personnes concernées 

et l’essor de l’activisme des personnes handicapées, moteur du développement et de l’implantation 

de ce modèle (Albrecht et al., 2001 ; Chamak, 2010).  

 Crosbie (2022) propose également que l’influence du cartésianisme sur l’esprit français est 

associé à une certaine verticalité hiérarchique très ancrée en France. Cette centralisation du pouvoir 

rendrait difficile le changement de paradigme, la production de savoir et la prise de décision étant 

réservées aux personnes accédant au sommet de cette hiérarchie. Dans le cadre de l’autisme plus 

précisément, les « grands noms » francophones étant majoritairement des psychiatres et des 

médecins, cela maintiendrait donc le statu quo autour du modèle biomédical.  

Malgré ces difficultés d’implantation en France, le modèle social du handicap a pu permettre 

à l’international l’émergence d’autres théories explicatives de l’autisme, dont nous évoquerons la 

principale ci-dessous.  

La conceptualisation déficitaire de l’autisme postule d’un désintérêt des personnes pour les 

autres, de difficultés voire même d’une incapacité à entrer en relation et d’apathie en ce qui concerne 

toute participation sociale. Pourtant, de nombreuses personnes concernées évoquent le souhait d’une 

vie et d’une participation sociale épanouissante (p.ex Dachez, 2018 ; Gaouenn, 2019 ; Giraud, 2021; 
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Umagami et al., 2022). Ce qui peut empêcher les personnes autistes d’atteindre ces objectifs n’est 

donc pas nécessairement uniquement lié à des caractéristiques intrinsèques associées à leur 

fonctionnement psychique et cérébral. 

 La théorie dite de la « double empathie » développée par Milton (2012), ne nie pas les 

difficultés rencontrées par les personnes autistes pour entrer en relation avec les autres, mais propose 

que l’origine de ces difficultés n’est pas nécessairement intrinsèque aux personnes autistes. En effet, 

il propose qu’au vu des différences de perceptions et d’expériences des personnes autistes et non-

autistes, ces dernières présenteraient des difficultés à comprendre les personnes autistes, au même 

titre que les personnes autistes peuvent présenter des difficultés à comprendre les personnes non-

autistes. Des modèles théoriques ont également été élaborés à partir de cette théorie, comme celui 

proposé par Mitchell et al. (2021) qui met en évidence les obstacles rencontrés par les personnes 

autistes lorsqu’elles tentent d’interagir et de s’intégrer socialement.  

 Ce modèle, inscrit dans une perspective transactionnelle, met en avant que le développement 

d’un individu est influencé par les réponses et les réactions rencontrées lors de ses interactions avec 

les autres. Cette influence des interactions sociales sur le développement se décompose en 4 phases, 

représentées dans la figure 2.  

 

Figure 2 - Exemple du modèle transactionnel du développement, adapté de Mitchell et coll., 2021 
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Chaque comportement est donc influencé par la perception des autres quant au 

comportement en question mais également par les réponses et réactions suite à ce comportement 

ainsi que la perception que l’individu a de ces réponses. C’est, selon ces auteur·e·s, la perception 

erronée des personnes autistes par les personnes non-autistes qui va avoir une influence délétère sur 

le développement et la santé mentale des personnes autistes. En effet, les personnes non-autistes ont 

tendance à moins bien interpréter les signaux sociaux des personnes autistes (Sasson et al., 2017 ; 

Sheppard et al., 2016) et vice-versa (Sasson et al., 2013 ; Velikonja et al., 2019).  Ces auteur·e·s 

soulignent d’ailleurs également le fait que ces obstacles ne nuisent pas qu’aux personnes autistes, mais 

privent également les personnes non-autistes d’échanges riches avec des personnes d’un neurotype 

différent. Néanmoins, les personnes autistes étant moins nombreuses à l’échelle de la société, les 

possibilités d’interactions positives sont donc plus réduites pour elles. 

 Plusieurs limites apparaissent quant à l’application du modèle social du handicap à l’autisme. 

Tout d’abord, placer l’entière responsabilité de l’adaptation dans les mains de la société ne semble pas 

pouvoir résoudre toutes les difficultés rencontrées par les personnes autistes. En effet, si le handicap 

« disparaît » dans l’exemple fréquemment cité d’une personne à mobilité réduite qui se déplace en 

fauteuil roulant lorsque des aménagements d’accessibilité sont mis en place, ce ne sera pas 

nécessairement le cas d’une personne qui présente des difficultés liées aux fonctions exécutives par 

exemple. L’utilisation d’outils tels que des listes, des alarmes ou des applications pourra lui permettre 

de compenser les difficultés rencontrées mais non de les faire « disparaître » (Dwyer, 2022b). Dans le 

cas de l’autisme, l’éradication totale des barrières sociales ne permettrait donc pas de répondre 

complètement à la situation.  

 D’autres critiques du modèle social reposent sur le maintien d’une dichotomie entre les 

personnes handicapées et les « autres », qui perpétuerait une certaine marginalisation et 

stigmatisation des personnes handicapées (Hacking, 2009 ; Oliver, 2013). En ce qui concerne l’autisme, 
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cela est particulièrement pertinent, car comme nous l’avons évoqué précédemment, ce type de 

dichotomie peut conduire à une déshumanisation (Cage et al., 2019 ; Kapp, 2019) des personnes 

autistes, qui peut avoir des conséquences dramatiques (Botha, 2021a).  

 Enfin, reste la question du positionnement des personnes concernées en ce qui concerne le 

handicap. Comme nous l’aborderons plus en détail dans le Chapitre 3, la notion de handicap peut 

également être difficile à accepter pour les personnes autistes, notamment celles qui reçoivent un 

diagnostic à l’âge adulte (Bureau & Clément, 2023). La signification du mot « handicap » et les 

représentations qui peuvent y être attachées (Lancelot, 2023) peuvent donc également rendre difficile 

d’établir une réponse claire à la question : l’autisme est-il un handicap ? Certaines personnes 

concernées revendiquent cette notion (e.g. CLE Autistes, 2021) tandis que d’autres la refusent (e.g. 

Moulas, 2021). Notons néanmoins qu’en France, comme ailleurs,  la prise en charge des difficultés et 

les prestations disponibles en ce qui concerne l’autisme le sont – administrativement et toujours dans 

un prisme biomédical qui peine à s’ouvrir au modèle social – dans le cadre d’une conception de 

l’autisme comme handicap (Loi n°96-1076 du 11 décembre 1996 relative aux institutions sociales et 

médico-sociales et tendant à assurer une prise en charge adaptée de l’autisme). Tout comme le modèle 

médical, le modèle social du handicap comporte certaines limites, notamment en ce qui concerne les 

troubles du neurodéveloppement : puisque des différences cérébrales structurelles et fonctionnelles 

existent, le handicap ne saurait être l’unique résultat d’une inadéquation de l’environnement.  

La neurodiversité est un mouvement et courant théorique issu de la communauté autistique, 

qui a pour point d’origine des discussions sur Internet (Dekker, 2020). Bien qu’il ait fait son entrée dans 

le monde académique via les travaux de Judy Singer (Singer, 1998), régulièrement créditée pour 

l’invention du concept, Harvey Blume, souvent oublié, est également une figure cruciale du 
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développement et de la diffusion du concept (Blume, 1998).  À l’heure actuelle souvent critiqué comme 

un mouvement ne prenant pas en compte les personnes non-oralisantes ou qui présentent un trouble 

du développement intellectuel, le mouvement de la neurodiversité prend pourtant racine dans des 

échanges auxquels elles ont pu participer (Dekker, 2020).  

Depuis sa conception et diffusion, le concept de neurodiversité a connu beaucoup d’évolutions 

(Dwyer, 2022b). Prenant son nom en référence à la biodiversité, qui désigne l’étendue et la diversité 

des différentes formes de vie, il se présente à l’origine comme l’idée que les fonctionnements cognitifs 

sont eux aussi divers et non nécessairement hiérarchisables, déficients ou pathologiques (Dekker, 

2020). La relative récence du concept, sa diffusion et son application dans différents milieux (recherche 

académique, mouvements politiques, monde du travail, etc.) en font désormais un concept 

polymorphe, dont la définition reste complexe et évolutive (Chamak & Bonniau, 2014 ; Dwyer,2022). 

Se pose également la question des conditions et fonctionnements différents qui sont inclus sous le 

parapluie de la neurodiversité : s’étend-elle, par exemple, aux troubles de la personnalité (Ne’eman & 

Pellicano, 2022) ? 

En ce qui concerne le monde académique, la neurodiversité est parfois identifiée comme un 

paradigme (e.g. Stenning & Rosqvist, 2021), d’autres fois comme une approche (e.g. Chapman, 2021). 

Malgré des caractérisations différentes (e.g. théorie, mouvement, approche, paradigme), ses 

caractéristiques principales restent néanmoins une opposition à un modèle biomédical pathologisant 

par son positionnement dans une approche relative aux forces (strength-based) tout en prenant en 

compte des aspects physiologiques et intrinsèques à la personne (aspects neurologiques, limitations 

fonctionnelles), ce qui lui permet de répondre aux limites du modèle social du handicap (Dwyer, 

2022b). Une critique régulièrement faite aux partisan·e·s de cette approche est que son message 

principal serait que l’autisme (ou toute autre condition considérée comme appartenant à la 

neurodiversité) n’étant qu’une différence parmi (et comme) d’autres et non un handicap, cela saperait 

tout accès à d’éventuelles interventions, aides, compensations, etc (e.g. Jaarsma & Welin, 2012). Il 
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s’agit toutefois, selon den Houting (2019), d’une déformation des principes portés par l’approche de 

la neurodiversité, qui, même si certain·e·s peuvent être réticent·e·s à employer le mot « handicap », 

situe les difficultés (ou le handicap) dans la rencontre entre les caractéristiques de l’environnement et 

celles de la personne. Une autre critique régulière est que ce modèle ne s’adresse et ne s’applique 

qu’aux personnes dites « de haut niveau » et invisibilise les personnes qui peuvent avoir des besoins 

de soutien plus importants, être non-oralisantes ou présenter des troubles du développement 

intellectuel associé (e.g. Ortega, 2009). Un des principes fondamentaux de la neurodiversité est 

pourtant que chaque fonctionnement devrait être respecté et qu’aucun n’a de valeur supérieure aux 

autres. Selon den Houting (2019), cette critique ne prend pas non plus en considération la fluctuation 

possible des limitations fonctionnelles pourtant rapportées par les personnes concernées et sert un 

discours visant à refuser le soutien aux personnes catégorisées comme « à haut fonctionnement » et 

à brider l’autonomie des personnes catégorisées comme « bas niveau/autisme profond4 ».  

Chapman (2020) décrit la neurodiversité comme un concept épistémologiquement utile, en ce 

qu’il permet la création de savoirs à partir d’une nouvelle perspective. Cette approche peut permettre 

de développer, par exemple, d’autres théories explicatives de l’autisme, comme celle du 

monotropisme (Murray et al., 2005). Le monotropisme est une théorie cognitive développée à partir 

des expériences des personnes autistes et fait référence à la distribution des ressources 

attentionnelles. L’esprit y est conceptualisé comme un système d’intérêts, compris comme tout ce qui 

est susceptible d’attirer l’attention d’un individu. Les ressources attentionnelles disponibles, qui sont 

finies, vont se répartir en fonction de la saillance des intérêts. Dans un esprit monotropique, la quasi-

totalité des ressources attentionnelles disponibles seraient accaparées par l’intérêt saillant, tandis 

qu’un esprit polytropique pourrait répartir son attention entre plusieurs intérêts (Murray, 2018). 

Imaginons par exemple que les ressources attentionnelles, puisqu’elles sont limitées, soient 

représentées par 10 points. Un esprit polytropique serait, selon cette théorie, capable d’attribuer 5 

 
4 Une terminologie qui fait également débat, nous y reviendrons.  
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points à la tâche ou situation en cours, tandis que les autres points pourraient être répartis entre 

l’attention à l’environnement, les plans pour la suite, les émotions, les sensations corporelles, etc. Un 

esprit monotropique allouerait quant à lui 8 ou 9 points à la tâche ou situation actuelle, ce qui laisserait 

très peu de ressources pour les éléments contextuels et physiologiques.  

 Cette théorie, qui peut être représentée par l’image d’un trou noir qui absorbe les ressources 

attentionnelles et rend difficile la redirection de l’attention (Rose & Knowles, 2022), permet d’aborder 

divers aspects de l’expérience rapportée par les personnes autistes, comme l’inertie, les particularités 

sensorielles, certaines différences sociales, les intérêts intenses dits « spécifiques » ou restreints » 

(Murray, 2018).  

La perspective de la neurodiversité permet donc en effet le développement de nouvelles 

théories, mais aussi de modèles, ancrés dans une conception biopsychosociale.  

Pour répondre à la sur-focalisation du modèle biomédical sur les caractéristiques propres à 

l’individu et aux limites du modèle social du handicap, les modèles biopsychosociaux, intégrant donc 

ces éléments de manière dynamique et s’inscrivant dans l’approche de la neurodiversité, semblent les 

plus appropriés. Il s’agit d’un champ de recherche émergent. De nombreuses propositions de modèles 

sont donc élaborées, cherchant toutes à répondre aux limites évoquées précédemment. Certains de 

ces modèles seront brièvement abordés ici.  

Le modèle du predicament, défini comme une situation difficile (Shakespeare, 2018), offre une 

perspective dynamique et ancrée dans la situation, qui permet ainsi de (conce)voir le handicap comme 

un objet fluctuant, en fonction des éléments contextuels. Ancré dans une approche de la 

neurodiversité, il situe l’autisme comme le résultat de la rencontre entre les particularités de l’individu 

et son environnement et permet de préserver un certain « pouvoir d’agir » (agency) et la construction 

d’une identité positive, les particularités n’étant pas intrinsèquement jugées déficitaires ou 

pathologisées (Anderson-Chavarria, 2022). D’autres modèles biopsychosociaux existants pourraient 
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également être appliqués aux personnes autistes. C’est le cas de la classification internationale du 

fonctionnement (CIF), qui permettrait selon Bölte et al. (2021) de résoudre le conflit entre modèle 

social et modèle biomédical. Ce modèle référence de l’OMS (Organisation Mondiale de la Santé, 2001), 

schématisé en figure 3, prend en effet en compte des éléments biologiques et structurels (fonctions 

organiques et structures anatomiques) et leurs interactions avec l’environnement (facteurs 

environnementaux) pour rendre compte des limitations fonctionnelles rencontrées par les personnes.  

 

 

 

 L’appui de la CIF sur des classifications précises appelées « core sets » - dont il en existe 

certaines spécifiques à l’autisme (Bölte et al., 2019), développées de manière rigoureuse (Selb et al., 

2015) - permet une certaine précision et une prise en compte très large des difficultés rencontrées.  

Comme le souligne Bölte (2023), ce modèle s’inscrit également dans la perspective de la 

neurodiversité et permet le développement d’approches basées sur les forces et d’interventions 

concrètes. En effet, les conceptions biopsychosociales permettent le développement de modèles 

théoriques mais aussi de modèles utilisés dans le cadre d’une pratique clinique.  

Figure 3 - Représentation schématique de la classification internationale du fonctionnement (CIF) 
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Le modèle conceptuel (représenté en figure 4) développé par Gaus (2011), psychologue 

américaine, pour conceptualiser l’autisme dans le cadre d’interventions psychothérapeutiques en 

TCCE s’inscrit par exemple dans cette approche. Les composantes biologiques y sont évoquées à 

travers les différences de traitement de l’information et les différentes composantes psychologiques 

et sociales y sont illustrées à travers les répercussions fonctionnelles directes et indirectes de 

l’interaction avec l’environnement.  

 

Cette conceptualisation clinique est précieuse par son identification de l’impact des 

caractéristiques autistiques sur les schémas cognitifs. Les schémas cognitifs sont des structures 

complexes, qui comprennent un ensemble de représentations sensorielles, conceptuelles, motrices et 

verbales. Ils permettent, selon leurs concepteurs, de « nommer, classifier, interpréter et donner une 

signification aux objets et aux évènements » (Beck & Emery, 1985). Il s’agit de structures stables, 

informées par les expériences passées des personnes qui influencent leur compréhension et 

interprétation de leurs expériences actuelles et sont à l’origine des comportements, des pensées et de 

Figure 4 - Représentation schématique de la conceptualisation de Gaus, adapté de Gaus (2011) 
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l’interprétation des émotions. Ce sont donc des croyances fondamentales sur soi, les autres, le monde 

et le futur qui cadrent l’interprétation des expériences d’un individu. Parfois, ces schémas sont 

dysfonctionnels, notamment lorsqu’ils sont influencés par des expériences négatives, violentes ou 

traumatisantes au cours de périodes cruciales du développement. (e.g. Karatzias et al., 2016 ; Young 

et al., 2006).  

D’autres modèles biopsychosociaux peuvent permettre de caractériser certaines difficultés 

rencontrées par les personnes autistes, notamment en ce qui concerne la régulation émotionnelle 

(Bemmouna & Weiner, 2023). De telles conceptualisations permettent également d’explorer les co-

occurrences récurrentes dans l’autisme, comme la symptomatologie anxio-dépressive et les 

comportements suicidaires et para-suicidaires (pensées suicidaires, automutilations nécessitant une 

hospitalisation, etc.) (Hedley & Uljarević, 2018 ; Kõlves et al., 2021). Bien qu’il existe des indications 

d’un lien direct de ces comportements avec les particularités autistiques elles-mêmes (Casten et al., 

2022) les données existantes soulignent également la présence et l’impact particulier chez les adultes 

autistes de facteurs de risques habituellement liés aux comportements suicidaires et para-suicidaires, 

comme l’isolement social, les troubles dépressifs et anxieux sus-cités, le chômage, etc. (Cassidy et al., 

2018, 2020, 2022 ; Hirvikoski et al., 2020). Ces modèles peuvent donc permettre le développement de 

thérapies ou d’interventions spécifiques ou plus adaptées (Bemmouna et al., 2022 ; Gaus, 2018).  

Conceptualiser l’autisme reste donc complexe et il semble évident que la compréhension et la 

conceptualisation de l’autisme dépend du cadre théorique et donc de la perspective des personnes 

qui les élaborent et utilisent. Quelle que soit la localisation que ces modèles proposent – au sein de 

l’individu pour le modèle biomédical, du contexte social pour le modèle social ou dans l’interaction 

entre toutes ces composantes pour les approches biopsychosociales – tous ces modèles reconnaissent 

l’existence de particularités chez les personnes qui sont, pour le moment, identifiées sous le nom 

d’autisme. L’origine (ou la cause) théorisée de ces particularités influencera également la « réponse » 
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proposée : remédiation et «normalisation » des caractéristiques, changement sociétal profond, 

approches holistiques basées sur les forces… Il est donc possible ici d’apercevoir les influences directes 

et indirectes de systèmes (Bronfenbrenner, 1979) avec lequel l’individu n’a pas nécessairement 

d’interactions directes (macrosysème, exosystème). Les influences culturelles, l’adhésion à certaines 

racines philosophiques (Chamak, 2010 ; Crosbie, 2022) peuvent permettre le développement ou la 

diffusion de certaines idées, de certains modèles qui influencent les politiques publiques, les discours, 

les représentations, les formations, les praticien·ne·s… et in fine les personnes directement 

concernées. Crosbie précise tout de même que le modèle biomédical est également questionné en 

France, mais rarement « de l’intérieur », ce qui peut rendre ces questionnements difficilement 

audibles. Cela rejoint le constat fait par Ryan et Milton que, même en dehors de la France, les critiques 

d’une certaine vision de l’autisme portées majoritairement par des personnes concernées, y compris 

titulaires de postes académiques, restent peu relayées en dehors d’autres chercheur·se·s 

positionné·e·s (Ryan & Milton, 2022).  

 La vitalité de la recherche sur l’autisme, ses productions scientifiques très nombreuses (Kirby 

& McDonald, 2021 ; Sweileh et al., 2016) et les résultats contradictoires semblent indiquer qu’une 

définition précise et unique de l’autisme reste hypothétique. Les interventions et représentations se 

basent donc autour de modèles consensuels et leur diversité peut varier en fonction de facteurs 

culturels (Saade et al., 2023). Nous aborderons lors du prochain chapitre (Chapitre 2) l’influence de 

ces systèmes sur les représentations sociales, et par extension le mésosystème et microsystème 

(Bronfenbrenner, 1979)… et les conséquences que cela peut avoir sur les personnes autistes.  
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Nous avons pu constater au cours de ce chapitre l’importance des mots et du vocabulaire 

utilisé dans l’élaboration et la compréhension de certains concepts, ainsi que leur diffusion. Les mots 

que nous utilisons pour désigner les personnes concernées sont également sujets à débat, y compris 

lorsqu’il s’agit de caractériser une différence en termes de « niveau de fonctionnement » (Kapp, 2023 

; Natri et al., 2023).  

Des guides existent en langue anglaise en ce qui concerne les préférences des personnes 

concernées ou pour éviter l’utilisation d’un langage considéré comme validiste (Bottema-Beutel et al., 

2021; Monk et al., 2022). Malgré l’existence de ces guides et de préférences clairement identifiées en 

ce qui concerne les personnes concernées, le langage utilisé, notamment dans le cadre de la recherche 

récente, reste majoritairement un langage médical et potentiellement stigmatisant (Bottini et al., 

2023). En français, le langage utilisé reste varié et inégal selon les supports (Lancelot, 2021). Peu de 

données empiriques existent à ce sujet. Geelhand et al. (2023) sont, à notre connaissance, la seule 

équipe à avoir investigué les préférences de personnes autistes francophones.  

Notre contribution empirique, présentée ci-dessous, vise à contribuer à l’analyse des 

préférences en termes de dénomination des personnes francophones, concernées ou non, ainsi que 

d’identifier de potentiels facteurs pouvant avoir une influence sur ce choix.  

Article 1 - « Avec autisme », « autiste », « sur le spectre », « avec un TSA » ? Étude des 

préférences de dénomination et des facteurs pouvant les influencer.  - Version soumise 
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Résumé  

 

Introduction  

Le langage utilisé pour nommer les personnes directement concernées par l’autisme continue 

de faire débat. Alors que les préférences des personnes concernées semblent identifiées en 

anglais, l’étude des préférences des personnes francophones reste encore marginale.  

Méthodes 

Les participant·e·s à une étude quantitative pouvaient sélectionner leur préférence en termes de 

dénomination afin d‘y faire correspondre l’affichage des items. À partir de ces sélections et 

d’éléments relevés lors de leur participation (âge, genre, statut diagnostic, score d’auto-

stigmatisation et évaluation du sentiment de honte internalisée), nous analysons leurs sélections 

et les éventuels facteurs pouvant l’influencer.  

Résultats 

Une préférence pour « personne autiste » se dégage clairement parmi les personnes directement 

concernées par l’autisme. « Avec autisme », pourtant régulièrement utilisée dans le milieu 

professionnel, se classe régulièrement dernière, quelle que soit la modalité étudiée. Parmi les 

facteurs pouvant influencer le choix de manière significative, nous avons identifié : le statut 

diagnostic l’âge, le genre et le sentiment de honte internalisée.  

Discussion  

Bien que des préférences semblent se dégager, il n’existe pas d’unanimité quant au choix de 

dénomination. Nous encourageons les professionnel·le·s à interroger leurs choix et à proposer 

plusieurs possibilités aux personnes qu’iels accompagnent.  

Mots-clés 

Autisme, Troubles du Spectre de l’Autisme, TSA, Adultes, Langage  
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Summary  

 

“With autism”, “autistic”, “on the spectrum”, “with ASD”? Language preferences and 

factors that can influence them.  

 

Introduction: Autism-related language preferences are increasingly studied. While there are 

some guidelines established in international journals and a relatively clear consensus when it 

comes to the English language, studies in other languages are still rare. When it comes to this 

conversation, the preferences are often split between person-first language and identity first 

language (i.e. person with autism or autistic person). Some languages, such as French, have a 

different grammatical construction: the adjective comes after the noun, which leads to “person” 

always coming first. However, the presence of the “with” still leads to the same conversation 

as happens in English when it comes to “separating” the person from their autism. Our study 

expands on previously published results regarding French-speaking adults’ language 

preferences when it comes to autism, as well as identifying some factors that could be related 

to these choices.  

Methods: While participating in a larger survey regarding autistic masking and mental health, 

participants were invited to select their language preference amongst four options (autistic 

person, person with autism, person on the autism spectrum and person with Autism Spectrum 

Disorder) so that the items would reflect their choice throughout the questionnaires. 1757 

responses were collected, split in 4 groups :  689 formally diagnosed autistic persons, 265 

persons on a waitlist for autism assessment, 353 persons self-identifying as autistic and 450 

non-autistic persons. Chi-square independence tests were conducted to identify potential factors 

that could influence language preferences.  

Results 

IFL (autistic person) was favored by the formerly diagnosed autistic group (65%), the self-

identified group (46.7%) and the waitlist group (49.1%). The non-autistic group was the only 
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one to favor PFL (person with ASD) (39.1%). Age was significantly associated with language 

preference, with younger people endorsing IFL while people aged 56 and over favored PFL 

(even when the non-autistic group was excluded from the analysis). Gender was also 

significantly associated with language preference, with non-binary people overwhelmingly 

endorsing IFL (71.8% in the total sample, 76.5% when excluding the non-autistic group). Being 

cisgender was another factor that was significantly associated with language preference, with 

TGD people also showing a major preference for IFL. Self-stigma was not associated with 

language preference. Finally, internalized shame was also associated with language preference, 

with people showing a lower level of internalized shame showing more preference for IFL than 

those with a higher level of internalized shame.  

Discussion 

Overall, our results confirm a strong preference for IFL in autistic French speaking adults and 

highlight some factors such as age, gender, and internalized shame that could play a role in 

these preferences.  

This study was not a study on language preferences and we might not have covered the whole 

range of possible preferences. Other limits include a self-reported diagnosis status and the 

inability to reach people with higher support needs.  

As language We encourage researchers to include in their data collection forms the possibility 

for the participants to choose their preferred language.  

 

Keywords 

Autism, Autism Spectrum Disorders, ASC, Adults, Language   
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L’autisme, nommé « Troubles du Spectre de l’Autisme » dans les classifications 

psychiatriques internationales telles que le DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013), 

est une entité clinique caractérisée par des difficultés associées à la communication et aux 

interactions sociales ainsi que des comportements et intérêts jugés répétitifs ou restreints.  Les 

mots construisent notre réalité, et en ce sens la façon dont on parle d'autisme et dont on décrit 

les personnes concernées a un impact sur notre perception de l'autisme, les politiques publiques, 

les axes de recherche et la pratique clinique (6, 37).  

Si la terminologie du DSM-5 ou de la CIM-11 (1, 31) fait donc référence en français aux 

« Troubles du Spectre de l’Autisme », au pluriel, une première nuance apparait, dans les 

recommandations de la Haute Autorité de Santé qui fait référence (fev 2018 ; 26) au Trouble 

du Spectre de l’Autisme (TSA) au singulier. Plus qu’une nuance, la terminologie pour parler 

des personnes ayant reçu un diagnostic d’autisme est beaucoup plus variée et induit un 

changement de position quant à la façon de penser la personne. Ainsi on retrouve récemment 

par exemple « adultes avec autisme » (13), « personnes autistes » (14), d’adultes « présentant 

un spectre autistique » (30). 

La question de la dénomination n’est pas anecdotique, des controverses existant au sein 

même de la littérature scientifique (6, 37) et les discussions autour de la dénomination opposent 

en général l'identity-first language (IFL) (ex : autiste ou personne autiste) au people-first 

langage (PFL) (ex : personne avec autisme) (11,33). Le PFL se veut être un langage axé sur la 

personne, puisqu'en utilisant la formule "personne avec autisme" on priorise l'humanité de 

l'individu. L'intention sous-jacente du PFL est de mettre l'accent sur la personne plutôt que sur 

le handicap, afin de lutter contre la déshumanisation des personnes et de considérer le handicap 

comme un attribut parmi tant d'autres (4,17). Cependant, l'effet produit par le PFL sur la 

stigmatisation des personnes en situation de handicap fait débat (2,17,23). Il est par exemple 

argué qu'en cherchant à distancier la personne de son handicap, le PFL sous-entendrait que le 
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handicap est un attribut peu enviable (34). Cet argument a été avancé dès 1999 par le militant 

autiste Jim Sinclair qui explique notamment que ce langage présente l'autisme comme une sorte 

d'appendice pouvant être séparé de la personne (34). Or, l'autisme fait partie intégrante de la 

personne et sous-entendre qu'il est possible voire souhaitable de séparer la personne de son 

autisme, de "combattre" l'autisme est problématique (6). Par ailleurs, Sinclair souligne la 

connotation péjorative du PFL puisqu'il n'est habituellement pas utilisé pour décrire des 

caractéristiques positives ("We talk (...) about athletic or musical people, not about “people 

with athleticism” or “people with musicality".) (34). 

Quant à l'IFL, il place en premier lieu ce qui est constitutif de l'identité de la personne, en 

l'occurrence il s'agirait d'utiliser "autiste" plutôt que la formulation "personne avec autisme". 

En français, la construction de la langue met de facto l’accent sur la personne, « autiste » utilisé 

comme adjectif se rapprochant donc le plus de l’IFL. Cette approche encourage les personnes 

autistes à accepter et revendiquer fièrement leur identité autistique, puisque le terme "autiste" 

est perçu comme étant un élément positif de l'identité de la personne, pouvant co-exister avec 

d'autres pans de l'identité (ex : une femme autiste trans marocaine) (17). 

Même s'il n'existe pas de consensus clair parmi les personnes autistes sur le langage à 

utiliser, l'IFL semble privilégié au sein de la communauté anglo-saxonne (11,29,36). Dans la 

recherche de Kenny et al. (29) les préférences de parents, personnes autistes et divers 

professionnels résidant au Royaume-Uni ont été collectées via un vaste sondage en ligne. Alors 

que les professionnels préfèrent le PFL ("person with autism "), l'IFL est privilégié par les 

personnes autistes et leurs proches ("autist", "autistic person").  Les termes "autism", "on the 

autism spectrum" et dans une moindre mesure "Autism Spectrum Disorders" sont les seuls à 

faire consensus dans tous les groupes. En Australie, les termes préférés par les personnes 

autistes interrogées sont "person on the autism spectrum", "autistic" et "autistic person". Le 

nom "autistic" est cependant très polarisant puisque plus d’un quart des participant·e·s (28.3%) 
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le classent en tout dernier, comme étant leur terme le moins préféré. Par ailleurs, selon les 

auteurs, l'analyse thématique des explications fournies par les participant·e·s concernant leurs 

choix révèle que, quelles que soient leurs préférences, iels souhaitent être "humanisée·e·s" et 

non "médicalisé·e·s". Enfin, l'étude révèle une corrélation négative entre l'IFL et le PFL, ce qui 

signifie que les personnes privilégiant l'IFL voient négativement l'usage du PFL, et 

réciproquement (11).  

Aux USA, là encore les personnes autistes privilégient l'IFL (« autistic person ») à l'inverse 

des professionnels qui préfèrent le PFL (« person with autism » ou « person with ASD ») même 

si cette préférence n'est pas aussi forte que ce que les auteurs avaient prédit (36). Les auteurs 

font par ailleurs un parallèle avec l'identité de genre et le respect du pronom choisi par la 

personne en suggérant que l'on fasse de même avec les personnes autistes en ce qui concerne la 

façon dont elles souhaitent être nommées.  

Ces dernières années, des chercheur·e·s se sont penché·e·s sur les préférences de 

populations non anglophones. Les autistes et parents d'enfants autistes néerlandophones 

privilégient le PFL (« persoon met autisme »), contrairement aux résultats obtenus dans le 

monde anglo-saxon (5,8). Selon les auteur·e·s, cette différence pourrait s'expliquer par le 

prisme des normes culturelles puisque la culture néerlandaise valorise la conformité plutôt que 

l'expression de la diversité. Par ailleurs, au sein de la population autiste néerlandophone, le fait 

d'être plus jeune, d'avoir des traits autistiques plus marqués et une capacité intellectuelle 

supérieure sont des prédicteurs de la préférence pour l'IFL. Il est intéressant de constater que 

certains facteurs, tels que l’âge, semblent avoir une incidence sur les choix de dénomination.  

Une étude s'intéressant aux préférences d'une population hispanophone s'est focalisée sur 

les opinions de professionnels et étudiants non autistes. Ils privilégient des termes académiques 

("Transtorno do Espectro Autista ") (20). Cette recherche ne nous donne cependant aucune 

information sur les préférences des personnes autistes elles-mêmes.  
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Un autre facteur pouvant s’avérer déterminant dans la préférence pour l’une ou l’autre 

dénomination est l’auto-stigmatisation. En effet, les arguments avancés pour défendre le choix 

de telle ou telle option font souvent référence à ce qui est le plus, ou le moins, stigmatisant. Les 

travaux de Bury et al. (12) indiquent que les personnes présentant le moins d’auto-

stigmatisation, c’est-à-dire ayant le moins internalisé les idées négatives et stéréotypes associés 

à l’autisme ont tendance à favoriser l’IFL. De même, plusieurs travaux (8, 11-12) pointent 

l’importance de la notion d’autisme comme caractéristique identitaire dans le choix de l’IFL, 

avec une notion de retournement du stigmate (24). L’effet positif de la réappropriation de mots 

pouvant être perçus et utilisés comme insultes par les personnes qu’ils concernent directement 

est un processus identifié depuis longtemps (21) et qui pourrait donc ici jouer un rôle.   

Quant aux autistes adultes francophones, une étude récente avec une majorité de 

participant·e·s français ou belges, suggère qu’ils privilégient l'IFL ("Est autiste", "Personne 

autiste", "Autiste") ainsi que des termes en lien avec le modèle social du handicap 

(“Différence”, “Difficultés”, “Handicap”) (22). Globalement, les participant.e.s rejettent les 

termes trop généraux (ex : "Personne neurodivergente"), qui ne sont pas valides d'un point de 

vue scientifique (ex : "Syndrome d'Asperger"), ou qui traduisent l'idée d'une hiérarchie, au sein 

de la communauté autiste ou entre personnes autistes et non autistes (ex : "Déficits"). Ainsi, ces 

premiers résultats sur les préférences des adultes autistes francophones sont similaires à ce qui 

a été observé dans les pays anglo-saxons.    

Outre les différences associées à la construction du langage (si l’adjectif se place avant : 

« autistic person » ou après le nom : « personne autiste »), l’ensemble des études évoquées tend 

à montrer que d’autres facteurs sont associés aux préférences de vocabulaire quand il s’agit de 

désigner l’autisme et les personnes qui le vivent.  

Ainsi, à partir de données récoltées lors d’une étude portant sur le camouflage autistique et 

la santé mentale, nous proposons d’étudier comment se répartissent les préférences en termes 
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de dénomination en fonction des variables évoquées précédemment : le groupe d’âge, le genre, 

le fait d’avoir reçu ou non un diagnostic d’autisme, l’auto-stigmatisation et le sentiment de 

honte internalisée. Cette étude devrait permettre d’identifier de potentiels facteurs pouvant 

avoir une influence sur les préférences de dénomination dans le champ de l’autisme pour les 

adultes francophones.   

Méthode  

Procédure 

Les résultats exploités ici sont issus d’une étude par questionnaires en ligne menée entre 

avril et août 2022, portant sur le camouflage autistique et la santé mentale (10). Les 

participant·e·s ont été recruté·e·s via les réseaux sociaux, les réseaux associatifs (Groupes 

d’Entraide Mutuelle par exemple), ainsi que par une communication auprès de Centres 

Ressources Autisme et de professionnel·le·s du soin et de l’accompagnement.   

La première question de cette étude proposait au·x répondant·e·s de sélectionner sa 

préférence linguistique parmi 4 choix reprenant les dénominations les plus courantes : 

« personne autiste », « personne avec un trouble du spectre de l’autisme », « personne avec 

autisme » et « personne sur le spectre de l’autisme ». Cette question permettait d’afficher les 

items des questionnaires suivants en respectant la préférence choisie. Parmi les questionnaires 

de cette étude figuraient l’ISMI-9 (25), une échelle de mesure de la stigmatisation intériorisée 

(version courte), dont les items respectaient la préférence sélectionnée en lieu et place des 

termes « maladie mentale » présents dans l’échelle d’origine ; ainsi qu’une adaptation française 

de l’échelle de honte internalisée et externalisée (19).  

Participant·e·s 

1757 personnes ont participé à cette étude : 689 personnes ayant reçu un diagnostic 

d’autisme, 265 en attente de diagnostic au moment de l’étude, 353 déclarant un autodiagnostic 

et 450 participants témoins n’ayant pas de diagnostic d’autisme. L’âge moyen de l’échantillon 
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est de 35,2 ans (écart-type 11,4) avec un âge minimum de 18 ans et un âge maximum de 81 ans. 

En termes de genres, l’échantillon se répartit de la façon suivante : 1103 femmes, 375 hommes, 

238 personnes de genre non-binaires et 41 personnes ne souhaitant pas répondre ou ayant 

répondu « autre ». La majorité de notre échantillon est issue de France métropolitaine (90,5%). 

Les autres caractéristiques démographiques sont présentées dans le tableau 1.  

[Insérer tableau 1] 

Ethique 

Cette étude a été validée par le comité d’éthique de l’Université de Strasbourg 

(Unistra/CER/2022-02). La collecte et le traitement de données ont été effectués en application 

des principes du Règlement Général sur la Protection des Données (RGPD (EU) 2016/679). 

Analyse des données 

Les données ont été analysées via R et RStudio. Des tests d’indépendance Khi-deux χ2 ont 

été effectués afin de déterminer l’existence d’un lien potentiel entre les variables examinées.  

Résultats  

En fonction du statut diagnostic  

L’IFL (personne autiste) est sélectionné en majorité par les personnes déclarant un 

diagnostic formel d’autisme (65%), les personnes déclarant un auto-diagnostic (46,7%) ainsi 

que les personnes en attente de diagnostic (49,1%). L’option « personne avec un TSA » arrive 

en deuxième position pour tous ces groupes (sélectionnée respectivement à 20,8%, 26,9% et 

27,5%). Seules les personnes non-autistes indiquent une préférence pour le PFL (personne avec 

un trouble du spectre de l’autisme) (39,1%), suivi de près par l’IFL (32,9%). La relation entre 

ces variables est significative X2 (9, N = 1757) = 134, p = <,001. La répartition des préférences 

en fonction du statut diagnostic est présentée dans le tableau 2.  

[Insérer tableau 2] 
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En fonction des groupes d’âge 

 L’échantillon a été divisé en 5 groupes d’âge : 18-25, 26-35, 36-45, 46-55 et 55+. 

Indépendamment du statut diagnostique, seul le groupe des personnes âgées de 56 ans et plus 

s’oriente majoritairement vers le choix du PFL (43,5%), suivi par l’IFL (37,0%). Les autres 

groupes d’âge sélectionnent majoritairement l’IFL : 18-25 (57,6%), 26-35 (54,3%), 36-45 

(47,0%), 46-55 (44,3%). Il est intéressant de constater que plus les participant·e·s sont âgés, 

plus l’écart entre IFL et PFL se réduit. La relation entre ces variables est significative X2 (12, N 

= 1757) = 48,4, p = <,001. Les résultats détaillés peuvent être consultés en tableau 3.  

[Insérer tableau 3] 

La tendance à une réduction de l’écart entre IFL et PFL en fonction de l’avancée en âge se 

maintient lorsque le groupe non-autiste est exclu des analyses (n = 1307) : l’IFL est plus 

favorisé par les groupes plus jeunes (18-25 ans : 67,6% ; 26-35 ans : 61,1 % ; 36-45 ans : 

51,5% ; 46-55 ans : 48,9%). Toutefois, avec l’exclusion du groupe non-autiste, la préférence 

majoritaire du groupe âgé de 56 ans et plus devient également l’IFL, qui devance le PFL de 3,2 

points. La relation entre les variables reste également significative X2 (12, N = 1307) = 52,2, p 

= <,001. Le détail des résultats peut être consulté dans les matériaux complémentaires (Tableau 

C1).  

En fonction du genre 

L’IFL est la préférence majoritaire de tous les groupes de genre, mais cette préférence est 

nettement plus marquée en ce qui concerne les groupes s’inscrivant en dehors la binarité 

homme-femme : les femmes sélectionnent l’IFL à 46,8%, les hommes à 47,2%, les personnes 

de genre non-binaire à 71,8% et le groupe « autre » à 73,2%. Le test du khi-deux est significatif 

X2 (9, N = 1757) = 77,5, p = <,001. Le détail de la répartition figure en tableau 4.  

[Insérer tableau 4] 
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Ces résultats se maintiennent lorsque le groupe non-autiste est exclu des analyses : les femmes 

sélectionnent l’IFL à 53,4%, les hommes à 51,3%, les personnes de genre non-binaire à 76,5% 

et le groupe autre à 72,2%. La relation entre les variables reste également significative X2 (9, N 

= 1307) = 53.1, p = <.001. La répartition complète peut être consultée dans les matériaux 

complémentaires (Tableau C2).  

En fonction du fait d’être cisgenre ou non 

Le questionnaire socio-démographique comportant une question optionnelle qui visait à 

établir si le genre déclaré correspondait au genre assigné à la naissance (cisgenre) ou non. 89 

personnes n’ont pas répondu à cette question optionnelle. Bien que l’IFL soit sélectionné 

majoritairement par les deux groupes, la préférence est nettement plus marquée pour les 

personnes ayant déclaré ne pas être cisgenres (71,2%) plutôt que pour les personnes cisgenres 

(46,3%). Le test du khi-deux est significatif X2 (3, N = 1668) = 87,3, p = <,001. L’exclusion des 

personnes non-autistes (n = 434) ne modifie pas la tendance observée : l’IFL est préféré à 76,0% 

pour les personnes non-cisgenres et à 52,3% pour les personnes cisgenres. La relation entre les 

variables reste également significative X2 (3, N = 1234) = 58,3, p = <.001. Le détail de ces 

résultats figure dans les matériaux complémentaires (Tableaux C3 et C4).  

En fonction de l’auto-stigmatisation 

Seules les personnes ayant déclaré un diagnostic, un auto-diagnostic ou être en attente d’un 

diagnostic ont rempli l’ISMI-9 modifié. L’échantillon a été réparti en deux catégories en 

fonction du score à l’ISMI selon la méthode de Ritsher et Phelan (27) : présence d’une auto-

stigmatisation élevée (score compris en 2,51 et 4,00) et absence d’une auto-stigmatisation 

élevée (score compris entre 1,00 et 2,50). La préférence pour l’IFL reste marquée 

(respectivement 57,2% et 57,1%) mais la répartition des effectifs observés est remarquablement 

proche de celles des effectifs attendus. Le test du khi-deux n’est pas significatif X2 (3, N = 1305) 
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= 3,22, p = 0,359. Le tableau de contingence figure dans les matériaux complémentaires 

(Tableau C5). 

En fonction de la honte internalisée 

L’échantillon, hors groupe non-autiste (n = 1301) a été séparé en deux groupes en fonction 

du score à l’échelle de honte internalisée et externalisée. Puisqu’il n’existe pas d’étalonnage 

établi pour ce test, nous avons choisi de considérer le groupe qui présentait un score supérieur 

à 8,0 (sur un total de 16) comme présentant un haut score de honte internalisée et le groupe 

présentant un score égal inférieur à 8,0 comme présentant un faible score de honte internalisée. 

Il s’agit d’une répartition conservatrice, les scores existants indiquant une moyenne de 3,09 

pour les hommes et de 4,7 pour les femmes (17). Suivant cette répartition, les personnes 

présentant un faible taux de honte internalisée ont une préférence plus marquée pour l’IFL 

(63,7%) que les personnes présentant un haut taux de honte internalisée (52,4%) La relation 

entre les variables est significative X2 (3, N = 1301) = 16,8, p = <,001. Les résultats complets 

peuvent être consultés en tableau 5.  

[Insérer tableau 5] 

Discussion 

À travers cette étude, nous avions pour objectif de contribuer à l’identification des 

préférences en termes de dénomination des adultes francophones en ce qui concerne l’autisme 

ainsi que d’identifier des potentiels facteurs pouvant influencer ces choix.  

Nos résultats indiquent une préférence majoritaire pour l’IFL de la part des personnes qui 

sont (ou se sentent) directement concernées par l’autisme, quel que soit leur statut diagnostique. 

Seules les personnes non-autistes favorisent majoritairement le PFL. Lors de travaux antérieurs, 

où les participant.e.s étaient interrogés sur les conséquences du diagnostic à l’âge adulte, iels  

indiquaient préférer l’IFL en citant des raisons similaires à celles évoquées dans la littérature 

anglophone : l’utilisation d’une préposition (« avec » autisme, « sur » le spectre, etc) leur 
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semble suggérer que l’autisme serait une entité distincte, qui ne ferait pas partie de leur identité, 

ou bien qu’iels seraient mieux sans (9).   

Parmi les 4 formulations proposées, il est intéressant de constater que la proposition 

« personne avec autisme », pourtant régulièrement utilisée par les professionnels, est l’option 

la moins plébiscitée, quelle que soit la configuration étudiée, à l’unique exception du groupe 

d’âge 56 ans et plus. Un intérêt pour la précision et l’utilisation de termes validés, tels qu’ils 

figurent dans les classifications, a été relevé par Geelhand et al. (22) dans les raisons qui guident 

le choix de leurs participant·e·s francophones. Cet attrait pour les termes validés pourrait 

également expliquer le choix préférentiel d’une formulation plus précise en ce qui concerne le 

PFL, à savoir « personne avec un trouble du spectre de l’autisme ».  

Nous avons également identifié plusieurs caractéristiques individuelles qui peuvent avoir une 

influence sur les préférences de dénomination des personnes.  

Tout d’abord, l’âge des participant·e·s. En effet, les groupes les plus âgés expriment une 

préférence pour le PFL et l’écart entre l’IFL et le PFL a tendance à diminuer plus l’âge des 

participant·e·s augmente. D’un point de vue diachronique, cette évolution peut s’expliquer par 

l’émergence du PFL dans les années 70 et le constat que, dans le cadre de l’autisme, l’IFL 

semble de plus en plus favorisé (37) dans un processus de retournement du stigmate évoqué 

plus tôt. Le PFL a pour fonction de mettre en avant la personne et de la dissocier de la 

caractéristique mentionnée. Il n’est donc pas étonnant que nos participant·e·s les plus âgés, qui 

ont évolué dans un contexte où l’autisme était particulièrement stigmatisé et, l’autisme sans 

trouble du développement intellectuel associé peu connu, puisse privilégier un langage qui 

permet de maintenir cette caractéristique « à distance ». Les personnes recevant un diagnostic 

particulièrement tardif, par exemple après 50 ans, ont tendance à présenter une certaine 

difficulté à intégrer l’autisme à leur identité, très stable au moment du diagnostic (27). Il est 

également possible que les plus jeunes générations aient été exposées à des représentations plus 
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positives de l’autisme, non uniquement basées sur un modèle déficitaire (28), ce qui pourrait 

favoriser le développement d’une « identité autistique » positive et donc une préférence plus 

marquée pour l’IFL (11).  

Le genre est également associé aux préférences de dénomination, avec notamment une 

préférence nettement plus marquée pour l’IFL de la part des personnes s’inscrivant en dehors 

de la binarité de genre (personnes de genre non-binaire, par exemple) mais aussi des personnes 

se déclarant non-cisgenres. Ces résultats rejoignent ceux de Bury et al. (11), qui indiquent une 

préférence pour l’IFL pour les personnes de genre non-binaire. Leurs travaux ont également 

identifié une corrélation importante entre le développement d’une « identité autistique » et le 

choix de l’IFL. Ce lien entre revendication identitaire et IFL pourrait éclairer la préférence plus 

élevée des personnes de genre non-binaire et des personnes ayant déclaré ne pas être cisgenre 

pour l’IFL. En effet, ces questions de vocabulaire, d’exposition à la stigmatisation et à ses 

conséquences sont déjà présentes dans la vie de ces personnes, en lien avec leur identité de 

genre (15, 35). Il n’est donc pas exclu que ces personnes privilégient l’IFL dans une dynamique 

de renversement du stigmate (24), y compris dans d’autres aspects de leur identité, comme ici 

l’autisme.   

L’auto-stigmatisation, évaluée par l’ISMI-9, n’est pas associée aux sélections de dénomination, 

contrairement aux travaux de Bury et al. (12). Toutefois, en ce qui concerne la honte 

internalisée, mesurée via l’échelle de honte internalisée et externalisée, fortement associée à 

l’auto-stigmatisation, nous trouvons des résultats similaires à ceux de Bury et al. concernant 

l’auto-stigmatisation (12). Les personnes présentant un faible taux de honte internalisée ont plus 

tendance à sélectionner l’IFL que ceux présentant un fort taux de honte internalisée. Cette 

préférence pourrait être guidée, à nouveau, par un processus de retournement du stigmate (24).  

Limites  

Collecter des données via une plateforme en ligne, bien que permettant de recruter plus 

largement, impose un certain nombre de limites. En effet, bien que nous ayons tenté de 
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diversifier les espaces où nos appels à participation ont été diffusés (réseaux sociaux, mailings, 

affichage, etc.), notre échantillon ne saurait être représentatif. Cette modalité empêche la 

participation des personnes peu présentes sur les réseaux sociaux par exemple ou celles n’ayant 

pas accès ou ne sachant pas utiliser les outils technologiques. Il ne nous a pas été possible de 

répondre favorablement à des demandes d’accompagnement pour remplir le questionnaire afin 

de garantir l’anonymat strict des participant.es, ce qui a pu limiter la participation de quelques 

personnes ayant besoin de cet accompagnement. Néanmoins, cette modalité permet une 

adaptation aisée des items présentés aux préférences sélectionnées, ce qui peut être plus difficile 

à réaliser via d’autres moyens de collecte. 

Dans le cadre de cette étude, le statut diagnostic est simplement déclaratif. Bien que la 

présence d’options permettant de déclarer un auto-diagnostic ou être en attente d’un diagnostic 

permet aux participant·e·s de choisir la catégorie la plus proche de leur réalité, nous ne pouvons 

vérifier l’exactitude de ces informations. Le choix a été fait de ne pas intégrer de questionnaire 

des traits autistiques à l’étude afin de ne pas surcharger les participant·e·s (l’étude comportant 

déjà de nombreux items) mais également car une mesure fiable des traits autistiques reste 

difficile à déterminer et ne constitue pas à elle seule une confirmation diagnostique (3).  

Ces résultats faisant partie d’une étude ne portant pas spécifiquement sur les préférences 

langagières et au vu des contraintes techniques, la sélection d’une préférence n’indique pas le 

point de vue des personnes quant aux autres dénominations proposées. De même, le format ne 

permettait pas aux participant·e·s d’indiquer une préférence pour une autre dénomination que 

celles proposées. Une étude portant spécifiquement sur les préférences linguistiques et incluant 

divers profils, en termes de statut diagnostique comme de besoins d’accompagnement, 

permettrait d’enrichir notre compréhension de ce phénomène complexe.  
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Si la majorité des travaux existants se sont pour l'instant principalement focalisés sur 

l'usage du PFL vs l'IFL, la terminologie autiste ne se limite pas à cela. Le langage peut aussi 

être déficitaire, condescendant, porter sur le niveau de fonctionnement ou la notion de "risque" 

entre autres (ex : "le risque d'avoir un enfant autiste") : autant de choix terminologiques qui 

peuvent être lourds de conséquences et mériteraient que la recherche s'y attarde (17). En langue 

française, l’étude de Geelhand et al. (22) indique une préférence pour les termes « difficultés » 

et « différences » plutôt que pour des termes médicaux comme « maladie » ou « trouble ».  

Les personnes autistes non oralisantes, dyscommunicantes, ou présentant un handicap 

intellectuel sont cependant sous-représentées dans ces différentes études, davantage de données 

sont nécessaires en ce qui concerne leurs préférences (37).   

Les résultats présentés ici confirment la préférence majoritaire pour l’IFL par les personnes 

directement concernées, déjà repérée en langue française par Geelhand et al. (22). Néanmoins, 

la préférence pour le PFL via la formulation « Personne avec un Trouble du Spectre de 

l’Autisme » reste marquée, avec environ un quart des répondant·e·s qui sélectionnent ce choix. 

Comme nous l’avons évoqué, ces préférences pourraient être liées à un sentiment de honte 

internalisée. Il nous semble donc opportun, plutôt que d’imposer une formulation, de poser 

directement la question aux personnes concernées quant à leurs préférences (lors 

d’accompagnements ou d’interventions par exemple). Puisque les personnes non-autistes sont 

les seules à sélectionner en majorité l’IFL, il nous semble opportun afin d’être au plus près des 

préférences exprimées par les personnes directement concernées, d’a minima intégrer, en 

alternance par exemple, l’usage de l’IFL dans les pratiques médiatiques et professionnelles.  
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Tableau 1  

Caractéristiques socio-démographiques 

 Echantillon 

total 

Diagnostic 

formel 

Auto-

diagnostic 

En attente de 

diagnostic 

Non-autiste 

N  689 353 265 450 

Age moyen (et) 35,2 (11,4) 36,5 (10.8) 35,3 (11,8) 33,8 (10,9) 34,1 (11,9) 

Genre      

F 1103 414 196 180 313 

H 375 175 71 31 98 

NB 238 80 77 47 34 

Autre 41 20 9 7 5 

Pays      

France 

métropolitaine 

1590 594 322 250 424 

DROM-COM 28 19 2 3 4 

Suisse 60 36 12 6 6 

Belgique 26 13 7 1 5 

Autres 53 27 10 5 11 

Niveau d’études      

Niveau 3 53 25 8 11 9 

Niveau 4 65 36 11 8 10 

Niveau 5 213 92 48 37 36 

Niveau 6-8 1425 535 286 209 395 

Activité 

professionnelle 

     

Etudiant·e·s 349 95 73 63 118 

En activité 1064 423 212 139 290 

Sans activité ou 

en incapacité 

325 165 64 61 35 

Retraité·e·s 19 6 4 2 7 
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Tableau 2  

Choix de la dénomination en fonction du statut diagnostique, effectif total.  

 Dénomination 

Statut 

diagnostique 

Autiste Avec autisme Sur le spectre de 

l’autisme  

Avec un TSA 

En attente 130 (135) 

49,1% 

17 (19,5) 

6,4% 

45 (37,3) 

17,0% 

73 (73,5) 

27,5% 

Auto-

diagnostic 

165 (180) 

46,7% 

23 (25,9) 

6,5% 

70 (49,6) 

19,8% 

95 (97,8) 

26,9% 

Diagnostic 

formel  

451 (351) 

65,5% 

43 (50,6) 

6,2% 

52 (96,9) 

7,5% 

143 (191) 

20,9% 

Non-autiste 148 (229) 

32,9% 

46 (33) 

10,2% 

80 (63,3) 

17,8% 

176 (124,7) 

39,1% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (9, N = 1757) = 134, p = <.001.  
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Tableau 3  

Choix de la dénomination en fonction du groupe d’âge, effectif total.  

 Dénomination 

Groupe d’âge Autiste Avec autisme Sur le spectre de 

l’autisme  

Avec un TSA 

18-25 259 (229) 

57,6% 

24 (33,04) 

5,3% 

58 (63,3) 

12,9% 

109 (124,7) 

24,2% 

26-35 271 (253,9) 

54.3% 

24 (36,64) 

4,.8% 

78 (70.1) 

15.6% 

136 (138,3) 

25,3% 

36-45  222 (240,2) 

47,0% 

43 (34.65) 

9.1% 

76 (66.4) 

16.1% 

131 (130,8) 

27,8% 

46-55 108 (124,2) 

44,3% 

29 (17,91) 

11,9% 

26 (34,3) 

10,7% 

81 (67,6) 

33,2% 

+56 34 (46,8) 

37,0% 

9 (6,75) 

9,8% 

9 (12,9) 

9,8% 

40 (25,5) 

43,5% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (12, N = 1757) = 48,4, p = <,001. 
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Tableau 4 
 
Choix de la dénomination en fonction du genre, effectif total.  

 Dénomination 

Genre Autiste Avec autisme Sur le spectre de 

l’autisme  

Avec un TSA 

F 

(n = 1103) 

516 (561,2) 

46,8% 

98 (80,98) 

8,9% 

151 (155,06) 

13,7% 

338 (305,7) 

30,6% 

M 

(n = 375) 

177 (190,8) 

47,2% 

26 (27,53) 

6,9% 

55 (52,72) 

14,7% 

117 (103,9) 

31,2% 

NB 

(n = 238) 

171 (121,1) 

71,8% 

4 (17,47) 

1,7% 

37 (33,46) 

15,5% 

26 (66) 

10,9% 

Autre  

(n = 41) 

30 (20,9) 

73,2% 

1 (3,01) 

2,4% 

4 (5,76) 

9,8% 

6 (11,4) 

41,0% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (9, N = 1757) = 77,5, p = <,001. 
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Tableau 5 
 
Choix de la dénomination en fonction du score à la sous-échelle de honte internalisée, hors 

groupe non-autistes  

 Dénomination 

Score – honte 

internalisée  

Autiste Avec autisme Sur le spectre de 

l’autisme  

Avec un TSA 

Haut 

(n = 756) 

396 (432) 

52,4% 

56 (48,2) 

7,4% 

105 (95,9) 

13,9% 

199 (180) 

26,3% 

Bas 

(n = 545) 

347 (311) 

63,7% 

27 (34,8) 

5,0% 

60 (69,1) 

11,0% 

111 (130) 

20,4% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (3, N = 1301) = 16,8, p = <,001 
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Matériel complémentaire 

 

Tableau C1 :  

Choix de la dénomination en fonction de l’âge, hors groupe contrôle   

 Dénomination 

Groupe d’âge Autiste Avec autisme Sur le spectre de 
l’autisme  

Avec un TSA 

18-25 207 (174.7) 

67.6% 

10 (19.4) 

3.3% 

30 (39.1) 

9.8% 

59 (72.8) 

19.3% 

26-35 228 (212.9) 

61.1% 

14 (23.7) 

3.8% 

48 (47.6) 

12.9% 

83 (88.8) 

22.3% 

36-45 194 (215.2) 

51.5% 

30 (23.9) 

8.0% 

62 (48.2) 

16.4% 

91 (89.7) 

24.1% 

46-55  92 (107.3) 

48.9% 

21 (11.9) 

11.2% 

20 (24) 

10.6% 

91 (89.7) 

24.1% 

+56 25 (36) 

39.7% 

8 (4) 

12.7% 

7 (8) 

11.1% 

23 (15) 

36.5% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (12, N = 1307) = 52.2, p = <.001.  
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Tableau C2 :  

Choix de la dénomination en fonction du genre, hors groupe contrôle   

 Dénomination 

Genre Autiste Avec autisme Sur le spectre de 
l’autisme  

Avec un TSA 

F 422 (450.9) 

53.4% 

60 (50.17) 

7.6% 

102 (100.9) 

12.9% 

206 (187.9) 

26.1% 

M 142 (158.1) 

51.3% 

20 (17.6) 

7.2% 

36 (35.4) 

13.0% 

79 (65.9) 

28.5% 

NB  156 (116.4) 

76.5% 

2 (12.9) 

1.0% 

26 (26) 

12.7% 

20 (48.5) 

9.8% 

Autre 26 (20.5) 

72.2% 

1 (2.3) 

2.8% 

3 (4.6) 

8.3% 

6 (8.5) 

16.7% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (9, N = 1307) = 53.1, p = <.001.  
Tableau C3 :  

 
Choix de la dénomination en fonction du fait d’être cisgenre ou non. Question optionnelle, 

échantillon total n = 1668 

 Dénomination 

 Autiste Avec autisme Sur le spectre de 
l’autisme  

Avec un TSA 

Cisgenre 
(n = 1362) 

630 (692) 

46.3% 

121 (100.4) 

8.9% 

49 (43.3) 

16.0% 

37 (84.6) 

12.1% 

Non cisgenre 
(n = 306) 

218 (156) 

71.2% 

2 (22.6) 

0.7% 

49 (43.3) 

16.0% 

37 (84.6) 

12.1% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (3, N = 1668) = 87.3, p = <.001 
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Tableau C4 :  

 
Choix de la dénomination en fonction du fait d’être cisgenre ou non. Question optionnelle, hors 

groupe non-autiste, n = 1234 

 Dénomination 

 Autiste Avec autisme Sur le spectre de 
l’autisme  

Avec un TSA 

Cisgenre 
(n = 980) 

513 (561) 

52.3% 

78 (63.5) 

8.0% 

126 (125.5) 

12.9% 

263 (230.3) 

26.8% 

Non cisgenre 
(n = 254) 

193 (145) 

76.0% 

2 (16.5) 

0.8% 

32 (32.5) 

12.6% 

27 (59.7) 

10.6% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (3, N = 1234) = 58.3, p = <.001 

 

Tableau C5 :  

Choix de la dénomination en fonction du score d’auto-stigmatisation, hors groupe non-autiste.  

 Dénomination 

 Autiste Avec autisme Sur le spectre de 
l’autisme  

Avec un TSA 

Bas 
(n = 798) 

456 (456) 

57.1% 

49 (50.8) 

6.7% 

55 (64.5) 

10.8% 

128 (120) 

25.2% 

Haut 
(n = 507) 

290 (290) 

57.2% 

34 (32.2) 

6.7% 

55 (64.5) 

10.8% 

128 (120) 

25.2% 

Effectif observé, (effectif attendu) et fréquence.  
Test d’indépendance : X2 (3, N = 1305) = 3.22, p = .359 
 

 



 

 

  

L’influence de l’environnement sur l’expérience individuelle ne s’arrête pas aux systèmes avec 

lesquels la personne n’interagit pas directement. À travers les représentations sociales et la 

stigmatisation, les conceptualisations de l’autisme peuvent avoir une influence sur les 

individus avec lesquels la personne va interagir (microsystèmes) et donc sur les mésosytèmes, 

constitués des interactions entre les microsystèmes. Via l’identité sociale et l’auto-

stigmatisation, ces représentations peuvent également avoir un impact direct sur les 

personnes autistes.  

Le camouflage autistique, un ensemble de comportements qu’une personne peut mettre en 

place pour avoir l’air « non-autiste », pourrait être un moyen de faire face à la stigmatisation, 

entre autres. Nouvellement étudiée, cette notion reste à définir précisément et à évaluer. 

L’objectif de ce chapitre est de contribuer à ce défi via l’adaptation et la validation d’un 

instrument de mesure du camouflage autistique.  

Article 2 : Bureau, R., Riebel, M., Weiner, L., Coutelle, R., Dachez, J., & Clément, C. (2023). 

French Validation of the Camouflaging Autistic Traits Questionnaire (CAT-Q). Journal of Autism 

and Developmental Disorders, 10.1007/s10803-023-06048-w.  
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Au vu des éléments présentés dans le Chapitre 1, il apparaît que la façon dont on conçoit et 

comprend l’autisme pourrait avoir une influence structurelle sur les politiques publiques et les 

interventions proposées. Cette influence ne s’arrête néanmoins pas aux systèmes avec lesquels 

l’individu n’a pas nécessairement d’interactions directes. En effet, elle peut également avoir des 

conséquences sur l’environnement social de la personne, mais aussi sur les interactions entre ces 

environnements (mésosystème) (Bronfenbrenner, 1979).  

Nous explorerons dans ce chapitre, à travers l’exemple de la stigmatisation, de l’auto-

stigmatisation et du camouflage autistique, les diverses influences que peuvent avoir les différents 

systèmes et leurs interactions sur les adultes autistes STDI.   

L’autisme STDI est usuellement qualifié de différence ou de handicap « invisible » (e.g. dans le 

magazine Faire Face, édité par l’APF France Handicap (Chiappari, 2020)) notamment de par le fait que 

les particularités autistiques et les difficultés associées ne sont pas nécessairement directement 

observables et identifiables par autrui. Cette invisibilité de prime abord entraîne un jugement négatif 

sur les personnes, car les difficultés, justement parce qu’elles sont a priori invisibles, sont jugées 

comme plus contrôlables par les personnes qui les présentent (Weiner et al., 1988). De même, l’état 

des connaissances indique que les personnes ayant reçu un diagnostic qui figure dans les classifications 

psychiatriques sont exposées au processus de stigmatisation (Overton & Medina, 2008).  
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Au-delà de sa simple inscription dans les classifications psychiatriques, l’historique de l’autisme 

et de sa conceptualisation est semé d’exemples de stigmatisation, émanant par exemple de la 

recherche sur l’autisme et qui continuent d’influencer les représentations d’aujourd’hui : l’incapacité 

présumée des personnes autistes de développer un sens moral (Barnbaum, 2008), leur présentation 

comme étant intrinsèquement égoïstes et égocentriques (Frith, 2004), le rappel récurrent du poids 

économique qu’elles représentent (e.g. Leigh & Du, 2015 ; Talantseva et al., 2023), la comparaison 

avec des robots ou des singes cérébrolésés (Bainbridge, 2009 ; Pinker, 2003 ; Tomasello et al., 2005), 

l’affirmation que les personnes autistes seraient moins « domestiquées » que les personnes non-

autistes (Benítez-Burraco et al., 2016), ce qui sous-entend qu’elles se situeraient quelque part entre 

l’humain et les grands singes ; mais aussi la critique du développement d’une vision plus positive de 

l’autisme, qui conduirait selon les auteur·e·s à l’affaiblissement de la lutte contre ces « anomalies » 

(souligné par nous, Kauffman & Badar, 2018). Il ne s’agit ici que d’exemples non exhaustifs, qui nous 

semblent démontrer que le processus de stigmatisation s’applique également à l’autisme.  

Initialement, le stigmate est une marque corporelle imposée aux esclaves et permettant leur 

identification. Cette marque durable et visible les ramène à un statut inférieur, d’«objets » 

appartenant à autrui. En 1963, Goffman étend cette idée à toute caractéristique sortant de la norme 

sociale établie et pouvant appeler à un jugement négatif de la personne (orientation sexuelle, couleur 

de peau, religion, handicap, etc). Il est important de noter que cette définition met au cœur du concept 

non pas l’attribut (souvent identitaire) lié à la personne mais bien le jugement négatif que cet attribut 

est susceptible de susciter chez autrui.  

La stigmatisation peut ainsi être explicite, c’est-à-dire que les jugements et perceptions 

négatives envers le groupe minorisé sont conscients et exprimés ; ou implicite, c’est-à-dire que ces 

attitudes négatives sont non-conscientisées et automatiques.  

En ce qui concerne la stigmatisation explicite, la description par le déficit des particularités 

autistiques, évoquée en Chapitre 1 et particulièrement prévalente, impose de fait une perception 
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négative des dites particularités. En France, l’autisme est régulièrement décrit comme une 

« pathologie », une « maladie », », un « poids », comme quelque chose de « dévastateur », qui fait 

« souffrir » et qu’il faut « vaincre », « guérir » ou dont il faut « sortir ». Ce type de propos est tenu dans 

les médias (e.g. Reportage 66 Minutes, 2019) ; des livres comme Autisme, on peut en guérir (Skorupka 

et al., 2015) ; Autisme, le grand espoir d’en sortir (Berthoud, 2016), etc. ; des enseignements ; sont 

largement diffusés par des responsables politiques (e.g. Claire Compagnon, alors déléguée 

interministérielle pour l’autisme, dans Complément d’enquête (2019) ; de la recherche (e.g. 

Montagnier, 2016) et de l’accompagnement (e.g. Association Vaincre l’Autisme, souligné par nous). 

Ces propos ne représentent pas le seul discours existant, mais reflètent la portée d’une 

conceptualisation déficitaire et négative de l’autisme et du handicap au sens large. Par exemple, le 

terme même d’ « autiste » est utilisé, à heure de grande écoute, par un candidat à la présidentielle 

pour dénigrer ses adversaires (Ouest-France, 2017). Cette perception négative explicite de l’autisme 

et de ses caractéristiques est reflétée dans la littérature : en effet, un sondage indique que 20% des 

répondant·e·s, en France, associent l’autisme à une dangerosité pour soi ou pour les autres (Durand-

Zaleski et al., 2012) ; une étude exploratoire sur les représentations sociales de l’autisme en France 

révèle une perception de l’autisme comme « une maladie qui enferme la personne autiste dans une 

bulle » (Dachez, 2016) et des données internationales soulignent le caractère déshumanisant de ce 

type de représentations (Cage et al., 2019). 

Les représentations médiatiques de l’autisme semblent se diversifier, même si elles restent 

majoritairement stéréotypées (Dean & Nordahl-Hansen, 2022). Plusieurs revues des représentations 

médiatiques de l’autisme, y compris fictionnelles, indiquent que ces représentations restent vectrices 

de stéréotypes et de stigmatisation : les présentations restent majoritairement déficitaires, 

notamment dans les œuvres non-fictionnelles. Dans les œuvres fictionnelles, au contraire, il s’agit 

souvent d’une représentation type « autiste savant·e », qui véhicule également un certain nombre de 

stérétoypes (Baroutsis et al., 2023 ; Dean & Nordahl-Hansen, 2022 ; Mittmann et al., 2023). Une autre 
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revue des représentations médiatiques indique aussi que si des représentations plus positives (même 

si elles restent parfois stéréotypées) semblent amener une amélioration des attitudes vis-à-vis de 

l’autisme, la connaissance de l’autisme, elle, ne semble pas s’améliorer (S. C. Jones et al., 2023).  

Cette diversification des représentations médiatiques de l’autisme et l’apparition de 

représentations plus positives peut amener certain·e·s à considérer le diagnostic d’autisme comme 

« désirable » (Mottron, 2023). Bien qu’il existe effectivement des personnes à la recherche d’un 

diagnostic d’autisme pour « remplacer » un diagnostic jugé plus négativement, comme celui de trouble 

de la personnalité borderline (De Bucy, 2018 ; Mottron, 2023), cela ne représente pas la majorité. La 

peur de faire face à de la discrimination ou des propos stigmatisants reste le frein principal évoqué par 

les personnes qui souhaitent aborder le sujet avec leurs professionnel·le·s de santé (Lewis, 2017), leurs 

collègues ou employeur·e·s (Lindsay et al., 2021 ; Romualdez et al., 2021), ou simplement parler de 

leur diagnostic (Farsinejad et al., 2022 ; Han et al., 2023).  

En ce qui concerne la stigmatisation implicite, les recherches en psychologie sociale 

permettent d’identifier les attitudes négatives à l’encontre des personnes autistes. En effet, les 

personnes autistes sont jugées négativement par les personnes non-autistes, même lorsque leur statut 

n’est pas connu (Sasson et al., 2017). Ces données ont été répliquées par Alkhaldi et al. (2019) qui 

avancent une hypothèse explicative : les comportements des personnes autistes seraient moins bien 

compris par les personnes non-autistes et donc jugés négativement, de manière rapide et implicite. 

D’autres données indiquent la persistance des attitudes implicites négatives envers les personnes 

autistes (S. C. Jones et al., 2021) et parfois indépendamment des niveaux de connaissance en ce qui 

concerne l’autisme (White et al., 2019).  

Le degré de stigmatisation dépend également de caractéristiques individuelles telles que 

l’ouverture d’esprit, de la qualité des relations entretenues avec des personnes autistes, etc. (e.g. Cage 

et al., 2019 ; Kuzminski et al., 2019 ; White et al., 2019) même si celles-ci restent sous-identifiées (Kim 
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et al., 2023). Toutefois, la stigmatisation de l’autisme est un processus reconnu, qui peut avoir un effet 

important sur la santé mentale des personnes concernées (Turnock et al., 2022). 

Les individus définissent leur identité non seulement à travers des caractéristiques 

individuelles, mais également en se positionnant par rapport aux groupes sociaux, en accord avec le 

besoin fondamental d’appartenance (Maslow, 1954). La théorie de l’identité sociale, développée par 

Tajfel & Turner (1979), propose que notre perception de nous-même dépend de facteurs temporels et 

situationnels qui nous incitent à nous positionner comme membres d’un groupe (l’endogroupe) qui 

possède des caractéristiques propres distinguables d’autres groupes (les exogroupes). Lorsqu’une 

personne reçoit un diagnostic d’autisme, elle est amenée à se positionner quant à l’étiquette 

« autiste » ainsi que son appartenance à ce groupe (Botha & Gillespie-Lynch, 2022 ; MacLeod et al., 

2013). Des données qualitatives et quantitatives indiquent que les personnes directement concernées 

ont conscience de cette stigmatisation et celle-ci a des effet délétères sur le développement de 

l’estime de soi (K. Cooper et al., 2017) mais aussi sur la symptomatologie anxio-dépressive (Perry et 

al., 2022 ; Turnock et al., 2022).  

Plusieurs stratégies peuvent être déployées lorsqu’un individu appartient à un groupe social 

connoté négativement (Scheepers & Ellemers, 2019) : 

- La mobilité individuelle : l’individu va chercher à quitter le groupe connoté négativement 

pour un rejoindre un qui est socialement valorisé. Cela suppose qu’il est possible de 

changer de groupe : il faut pour cela que les frontières entre groupes soient perméables, 

mais également que l’individu puisse accéder à ce statut plus valorisé.  

- L’action collective : il s’agit de stratégies mises en place par le groupe connoté 

négativement pour revaloriser son statut à travers des actions concrètes et valorisées par 

l’environnement socio-culturel. Dans le cadre de l’autisme, il peut s’agir par exemple de la 
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création d’associations, de Groupes d’Entraide Mutuelle et d’actions permettant une 

participation sociale accrue (Botha et al., 2022b).  

- La créativité sociale : il est ici aussi question de revaloriser l’identité sociale connotée 

négativement mais cette fois-ci en ciblant directement les jugements négatifs. Cela peut 

prendre la forme de partage d’information sous forme d’actions de sensibilisation, de 

réappropriation du vocabulaire utilisé (de la même manière que les mots de type « pédé ») 

(Galinsky et al., 2013), de changement des critères sur lesquels se base la comparaison 

(e.g. établir des critères diagnostiques de la neurotypie, (Hall, 2022)).  

En ce qui concerne l’autisme, la stratégie de la mobilité individuelle est difficilement applicable, en 

raison des particularités associées au fonctionnement intrinsèque des individus. Cette stratégie 

pourrait donc par exemple prendre la forme de dissimulation, une partie intégrante du camouflage 

autistique sur lequel nous reviendrons.  La prise de conscience des idées négatives qui peuvent être 

associées à un groupe auquel on s’identifie peut également créer de l’auto-stigmatisation.  

L’auto-stigmatisation est l’intégration par les personnes elles-mêmes de la stigmatisation et 

des stéréotypes négatifs liés au groupe social auquel elles s’identifient comme une description vraie 

de qui elles sont (Corrigan & Watson, 2002). Une revue de la littérature indique que les personnes 

autistes sont conscientes du jugement, de la discrimination et des stéréotypes auxquels elles font face 

et sont donc susceptibles de développer de l’auto-stigmatisation (Han et al., 2022). Bien qu’il s’agisse 

encore d’un champ balbutiant de la recherche auprès des personnes concernées directement, la 

présence d’auto-stigmatisation chez les familles et notamment les parents de personnes autistes est 

documentée (Deguchi et al., 2021).  

L’auto-stigmatisation a des conséquences importantes sur l’estime de soi et le sentiment 

d’auto-efficacité (Jahn et al., 2020), peut interférer avec les comportements de recherche d’aide 
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(Cheng et al., 2018) et est aussi liée aux idées et comportements suicidaires et para-suicidaires (Oexle 

et al., 2017). Il semble donc essentiel d’étudier son existence chez les personnes autistes pour prendre 

cette donnée en compte lors du développement d’interventions.  

Puisque l’auto-stigmatisation est le résultat de la stigmatisation, et donc associée aux 

représentations sociales et culturelles, il est possible que celle-ci soit différente en fonction des pays 

et des conceptualisations de l’autisme (e.g. Kim et al., 2022 ; Yu et al., 2020). Il existe néanmoins peu 

de données en ce qui concerne les personnes directement concernées. Dans une étude parue en 2020, 

Dubreucq et al. indiquent que les personnes autistes françaises sont le groupe qui rapporte le moins 

d’auto-stigmatisation élevée dans la cohorte étudiée (22,2%, n = 45). L’auto-stigmatisation, évaluée 

par l’Internalised Stigma of Mental Illness scale (ISMI) (Ritsher et al., 2003) est définie comme élevée 

lorsque le score dépasse le seuil de 2,5, selon la méthode de Ritsher & Phelan (2004). La seule autre 

étude qui, à notre connaissance, mesure directement l’auto-stigmatisation chez les personnes autistes 

est une étude allemande (Bachmann et al., 2019), qui trouve un taux élevé d’auto-stigmatisation chez 

15,5% des participant·e·s.  

Dans le cadre des travaux doctoraux, nous avons évalué l’auto-stigmatisation via l’ISMI – 9 

(version brève, α = 0.87 ) (Hammer & Toland, 2017) dans un échantillon comprenant 1305 personnes : 

689 personnes déclarant avoir reçu un diagnostic d’autisme, 353 déclarant un « auto-diagnostic » et 

263 étant en attente de diagnostic.  

Parmi les personnes ayant reçu un diagnostic d’autisme, 40,5% présentent un taux d’auto-

stigmatisation élevée. C’est le cas pour 36,3 % des personnes « auto-diagnostiquées » et 38,0 % des 

personnes en attente de diagnostic. Il n’y a pas de différence significative entre les trois groupes en ce 

qui concerne le score moyen (test de Kruskal-Wallis H(2) = 2,31, p = 0,315). Ces résultats sont résumés 

en tableau 1, présenté ci-dessous.  
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Tableau 1 - Score à l'ISMI-9, échantillon issu des recherches doctorales 

Groupe Autiste Auto-diagnostic En attente Total 

n 689 353 263 1305 

Moyenne (et) 2,39 (0,47) 2,36 (0,40) 2,43 (0,41) 2,39 (0,44) 

Max - min  1,11 – 3,67 1,11 – 3,56 1,56 – 4,00 1,11 – 4,00 

Score élevé (n) 40,5% (279) 36,3 % (128) 38,0% (100) 38,9% (507) 

Score faible (n) 59,5 % (410) 36,7 % (225) 62,0% (163) 61,1% (798) 

  

Plusieurs facteurs nous semblent pouvoir expliquer la différence majeure entre nos résultats 

et ceux constatés par Dubreucq et al. (2020). Tout d’abord, la version de l’ISMI présentée dans cette 

étude affichait des items du type « Je peux avoir une vie épanouissante malgré ma maladie mentale », 

conformément à la traduction de Boyd et al. (2014). Dans le cadre de notre étude, les items étaient 

présentés en fonction de la préférence sélectionnée par la personne en début de participation, e.g. : « 

Les stéréotypes sur les personnes avec autisme/autistes/sur le spectre de l’autisme/avec un trouble du 

spectre de l’autisme5 me tiennent isolé·e du monde ‘normal’ ». Nous émettons l’hypothèse que les 

répondant·e·s ont pu se sentir plus concerné·e·s par les items que les participant·e·s de l’étude de 

Dubreucq et al. (2020), au vu de la formulation. De plus, les participant·e·s à l’étude de Dubreucq et 

al. (2020) ont été recruté·e·s via des centres de réhabilitation psychosociale, c’est-à-dire qu’il s’agit de 

personnes bénéficiant déjà d’un accompagnement. Il est possible que les personnes présentant un 

taux plus élevé d’auto-stigmatisation, qui peuvent être freinées dans leur accès aux soins et 

interventions par l’auto-stigmatisation (Cheng et al., 2018) aient plus facilement répondu à notre 

étude. Il est également possible que la modalité « questionnaire Internet » proposée dans notre étude 

ait permis une réponse plus facile à des questions parfois délicates. 

 
5 Seule la préférence sélectionnée en début de questionnaire par la personne parmi celles présentées s’affichait 
sur l’interface.  
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Malgré les différences entre ces résultats, il semble que certaines personnes autistes 

présentent un taux d’auto-stigmatisation élevée et il paraît pertinent de s’intéresser aux facteurs 

associés à celle-ci. 

L’auto-compassion peut être un facteur protecteur de l’auto-stigmatisation, identifié dans le 

cadre de l’obésité (Hilbert et al., 2015), des minorités de genre et d’orientation sexuelle (Carvalho & 

Guiomar, 2022), du handicap physique (Pyszkowska & Stojek, 2022), des proches de personnes autistes 

(Torbet et al., 2019), etc. Dans le cadre d’une collaboration avec Marie Riebel, doctorante au 

Laboratoire de Psychologie des Cognitions (UR 4440), nous avons pu effectuer une analyse de 

médiation modérée qui semble indiquer que l’auto-compassion pourrait également être un facteur 

protecteur dans l’auto-stigmatisation des adultes autistes (Riebel et al, soumis, cf Annexe 1). Il existe 

des données indiquant que les personnes autistes présentent moins d’auto-compassion que les 

personnes non-autistes mais qu’il s’agit toutefois d’un outil intéressant (R. Y. Cai et al., 2023) et 

acceptable pour les personnes autistes (Riebel et al., 2022) et les thérapies se basant sur l’auto-

compassion pourraient donc être une approche thérapeutique intéressante.  

Un autre facteur fortement associé à l’auto-stigmatisation est le sentiment de honte (Hasson-

Ohayon et al., 2012). Nos travaux collaboratifs ont permis d’identifier le sentiment de honte 

internalisé, mesuré par l’échelle du sentiment de honte internalisée et externalisée (Ferreira et al., 

2020) comme médiateur de la relation entre l’auto-stigmatisation et la dépression (Riebel et al, soumis, 

cf Annexe 1). Certains modèles, comme celui du stress de minorité (Meyer, 2007) permettent 

d’articuler les différents facteurs et conséquences de la stigmatisation et de l’auto-stigmatisation.  

Le modèle du stress de minorité (Meyer, 2007) décrit des facteurs de stress spécifiques aux 

personnes qui font partie d’un groupe minoritaire, au sens social du terme, c’est-à-dire qui sort des 

normes sociales. Il peut également être appliqué à l’autisme (Botha & Frost, 2020). Initialement 
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développé comme cadre théorique pour expliquer la prévalence importante de troubles anxio-

dépressifs, de troubles d’utilisation de substances et de comportements para-suicidaires et suicidaires 

chez les personnes homosexuelles, le modèle du stress de minorité s’étend désormais à d’autres types 

de minorités sociales, dont les personnes handicapées.  

Au-delà des facteurs de stress habituels dont toute personne peut faire l’expérience au 

quotidien, le modèle du stress de minorité identifie deux types de facteurs de stress spécifiques aux 

personnes minoritaires :  

- Les facteurs de stress distaux, qui font référence aux sources externes et peuvent se 

trouver dans de multiples environnements (école, travail, espace public, groupes sociaux, 

consultations médicales, etc.). Ils peuvent prendre la forme d’expériences (souvent 

répétées) de rejet, de discrimination, de violence verbale, psychologique voire même 

physique. En ce qui concerne l’autisme, les personnes peuvent être confrontées à la remise 

en question des difficultés exprimées, comme évoqué ci-dessus, mais également à des 

violences dans le cadre d’hospitalisations en milieu psychiatrique, des discriminations à 

l’embauche, à l’accès au logement, etc. et ce malgré les dispositifs existants pour lutter 

contre ces phénomènes.  

- Les facteurs de stress proximaux, qui font référence aux sources internes, causés par 

l’exposition répétée aux facteurs de stress distaux. Ils prennent la forme de l’intégration 

des messages et expériences négatives, le développement d’une hypervigilance et d’un 

isolement pour se prémunir contre les expériences sus-citées ainsi que la dissimulation de 

tout ce qui pourrait être identifié ou se rapprocher de cette identité minoritaire, ce qui 

dans l’autisme peut prendre la forme du camouflage.  

Ces facteurs de stress spécifiques s’ajoutent donc au stress perçu quotidiennement par les 

personnes autistes, dont nous savons qu’il est déjà intense. En effet, les personnes autistes réagissent 
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de manière plus aigüe, perçoivent plus de stress et rapportent faire l’expérience de plus d’évènements 

stressants au cours de leur vie (Bishop-Fitzpatrick et al., 2017). Les facteurs de stress distaux ne sont 

pas impérativement d’une violence extrême, mais l’exposition répétée à des messages négatifs comme 

le « coût pour la société de l’autisme et du handicap » (e.g. Prado, 2013), la mise en avant d’études 

cherchant à identifier les causes de l’autisme pour en améliorer le « traitement » ou même la 

« prévention » précédemment évoquées (e.g Etude Spectrum10k au Royaume-Uni ; Cohorte Marianne 

en France) pourraient avoir un effet important sur les mécanismes d’auto-stigmatisation.  

Le modèle du stress de minorité, représenté en figure 5, met également en avant deux facteurs 

protecteurs : les composantes positives associées à l’identité minoritaire et le soutien communautaire. 

Des données appuient cette conceptualisation dans le cadre de l’autisme STDI, car le développement 

d’une identité autistique positive ainsi que le sentiment d’appartenir à une communauté (y compris 

au sens d’un mouvement politique) semble avoir des effets positifs sur la santé mentale des personnes 

autistes (Botha et al., 2022 ; Botha & Gillespie-Lynch, 2022 ; Cooper et al., 2023).  L’isolement et la 

solitude font partie des facteurs ayant un effet délétère sur la santé mentale des personnes autistes 

(Umagami et al., 2022), ce qui appuie l’importance du sentiment d’appartenance.  

Figure 5 - Représentation du modèle du stress de minorité (Meyer, 2007). 
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Les concepts d’identité sociale (Tajfel & Turner, 1979), de stigmatisation et 

d’autostigmatisation (Goffman, 1963) ainsi que du stress de minorité (Meyer, 2007) appliqué aux 

personnes autistes (Botha & Frost, 2020) nous permettent de comprendre certains obstacles 

rencontrés par les personnes et comment l’isolement peut devenir une stratégie de protection par 

évitement.  

Une autre stratégie peut toutefois également être employée : celle du « Fake it till you make 

it », de faire semblant jusqu’à ce que cela fonctionne, théorisée sous la forme du camouflage 

autistique.  

Issu initialement des descriptions faites dans les autobiographies de personnes autistes STDI qui 

décrivent leur manière de gérer les interactions sociales (Willey, 1999), le camouflage (ou masquage) 

autistique est désormais un champ de recherche émergent. Il désigne l’ensemble des comportements 

mis en place par la personne pour « cacher son autisme », pour se rapprocher au maximum de la 

norme sociale (Hull et al., 2017). Il se découpe en deux grandes composantes (Cage & Troxell-Whitman, 

2019) : 

- la dissimulation, qui consiste à adopter un rôle social se rapprochant de la norme et à dissimuler 

tout ce qui pourrait être identifié comme une particularité autistique ; 

- et la compensation, qui consiste à mettre en place des stratégies explicites et implicites pour 

compenser les difficultés d’interaction sociale, comme la mise en place de scripts sociaux, l’appel 

aux compétences sociales apprises, etc. 
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Ces stratégies de compensation peuvent être « superficielles », c’est-à-dire peu flexibles et donc 

peu adaptables aux caractéristiques de l’environnement car elles ne permettent pas le traitement de 

l’information. Les stratégies superficielles peuvent prendre la forme d’application rigide de scripts 

sociaux, d’imitation du ton de la voix de personnages de séries télévisées ou de films par exemple ou 

encore l’orientation de la conversation vers un sujet maîtrisé. À l’inverse les stratégies de 

compensation dites « profondes » sont plus flexibles et visent un véritable traitement et apprentissage 

de l’information sociale. Cela peut être par exemple l’étude de la psychologie, des sciences de la 

communication ou de méthodes de communication (e.g. communication non-violente, 

programmation neuro-linguistique, etc.) pour appliquer les acquis théoriques aux situations 

rencontrées dans la vie réelle ; ou bien le fait de « décortiquer » les situations sociales vécues pour 

mieux appréhender les suivantes (Livingston et al., 2019).  

Ces comportements de camouflage sont motivés par l’assimilation, à savoir le désir d’être perçu·e 

comme un·e membre « suffisant·e » et fonctionnel·le de la société et ce notamment dans un but de 

sécurité, pour échapper aux moqueries, harcèlement et discriminations (Cage & Troxell-Whitman, 

2019) mais aussi par le désir d’appartenance, besoin fondamental de l’être humain, qui désire 

communiquer avec et appartenir à un groupe (Hull et al., 2017). Des données qualitatives indiquent 

que les comportements de camouflage sont également motivés par la force de l’habitude mais aussi 

par l’auto-stigmatisation, précédemment évoquée (Cage & Troxell-Whitman, 2019). Enfin, les 

personnes rapportant plus d’expériences interpersonnelles traumatiques, par exemple le harcèlement 

scolaire, présentent un niveau de camouflage plus élevé (Evans et al., 2023). 

L’efficacité du camouflage est souvent vécue comme « une double peine » par les personnes 

autistes. En effet, plus elles mettent en place des comportements de camouflage, plus les difficultés 

qui peuvent parfois être repérées à travers les stratégies de camouflage sont pointées du doigt comme 

une plainte, une tendance à l’exagération ou attribuées à des traits de personnalité (Price, 2022). 

Quelle que soit son efficacité, le camouflage est perçu par les personnes concernées comme une 
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nécessité pour atteindre ses objectifs au vu de l’inadaptation de l’environnement (Chapman et al., 

2022 ; Miller et al., 2021 ; Sedgewick et al., 2021). Il s’agit également de la stratégie favorisée par les 

interventions de type « entraînement aux habiletés/compétences sociales/relationnelles ».    

Si elle peut parfois être efficace, il s’agit toutefois d’une stratégie particulièrement coûteuse pour 

les personnes autistes : en effet, le camouflage est décrit comme épuisant (Bradley et al., 2021), 

comme un facteur entraînant une perte de l’acceptation et de la compréhension de soi (Bradley et al., 

2021), au point que les personnes rapportent parfois ne plus savoir qui elles sont (Cage & Troxell-

Whitman, 2019), avec de fortes conséquences sur leur sentiment d’appartenance (Mitchell et al., 

2021). Une étude récente indique également une association négative entre le camouflage et l’estime 

de soi et le sentiment d’authenticité (Evans et al., 2023).  Enfin, le camouflage est associé à une 

dégradation de la santé mentale (Cook, Crane, et al., 2021), une augmentation des troubles anxieux et 

dépressifs (Hull et al., 2021) et même aux comportements suicidaires et para-suicidaires (Cassidy et 

al., 2023, 2020). 

L’intérêt scientifique pour le camouflage autistique est encore récent et sa conceptualisation 

fait débat. Pour certain·e·s, le camouflage n’est qu’une variation des stratégies de gestion de l’image 

employées très largement par l’ensemble des individus (autistes et non autistes) (e.g. Ai et al., 2022 ; 

Fombonne, 2020 ; Lai et al., 2021). Pour d’autres, il s’agirait d’une réponse à la stigmatisation et à 

l’auto-stigmatisation (Pearson & Rose, 2021 ; Perry et al., 2022) et ce notamment dans un but de 

protection (Cage & Troxell-Whitman, 2019). Enfin, il est également proposé dans la littérature que ce 

type de stratégies pourrait avoir un caractère transdiagnostique (Dell’Osso et al., 2021).  

Les différentes conceptions du camouflage semblent s’accorder sur le fait qu’il ne s’agirait pas 

d’un mécanisme spécifique à l’autisme. En effet, même si les publications se référant à un modèle de 

la stigmatisation et auto-stigmatisation se focalisent nécessairement sur les représentations de 
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l’autisme, leurs auteur·e·s indiquent que ce type de mécanisme pourrait également être retrouvé dans 

le cadre d’autres types de populations stigmatisées. Une différence majeure quant à ces 

conceptualisations réside néanmoins dans la motivation qui conduirait au camouflage : les stratégies 

de gestion de l’image visent principalement à atteindre un but ou obtenir quelque chose (Goffman, 

1959) et s’apparenteraient donc à une procédure de renforcement positif, tandis qu’un camouflage 

qui servirait à se mettre en sécurité et éviter d’être confronté·e à des expériences négatives de 

stigmatisation ou de discrimination s’apparenterait plutôt à une procédure de renforcement négatif.  

Différentes revues de la littérature pointent du doigt les difficultés posées par les différentes 

conceptualisations du camouflage dans la littérature scientifique, l’absence de consensus et la 

difficulté à déterminer une certaine spécificité du camouflage (Cook, Hull, et al., 2021 ; Cremone et al., 

2023 ; Petrolini et al., 2023).  Il semblerait également que ce concept et les études associées soient 

sensibles au contexte culturel (Keating et al., 2021).  

Comme cela a été mentionné précédemment, le concept de camouflage émerge de la description 

par des personnes autistes de leur expérience du monde social (Willey, 1999). C’est donc dans le 

contexte de l’autisme que ce concept est majoritairement étudié. Afin de pouvoir mieux déterminer 

les contours du camouflage autistique et tenter de l’objectiver, plusieurs approches sont possibles : 

- L’approche divergente, qui consiste à comparer des scores de mesures de traits autistiques 

ou des résultats à des tests psychométriques aux comportements observés par 

l’évaluateur·ice (e.g. Lai et al., 2017 ; Ratto et al., 2018). Une des limites de cette méthode 

est qu’elle ne permet pas d’identifier les tentatives ou efforts déployés pour camoufler, 

seulement leur efficacité.  

- L’approche auto-rapportée, via le développement de mesures visant à répondre à la limite 

susmentionnée de l’approche divergente. Le questionnaire le plus utilisé à cette fin est le 
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Camouflaging Autistic Traits Questionnaire (CAT-Q), développé par Hull et al. (2019) à 

partir de résultats de recherche qualitatifs (Hull et al., 2017). 

Cet outil a ensuite été adapté en néerlandais (Putten et al., 2021), italien (Dell’Osso et al., 

2022), japonais (Hongo et al., 2022) et suédois (Lundin Remnélius & Bölte, 2023). Bien que certaines 

traductions françaises « artisanales » étaient utilisées dans un contexte clinique, aucune n’avait, à 

notre connaissance fait l’objet d’une véritable adaptation et évaluation telle que nous l’avons 

proposée à travers notre travail doctoral, présenté en fin de chapitre.  

Malgré la nature évolutive du concept de camouflage autistique et à partir des tentatives de 

mesure de ce concept, de nombreuses hypothèses ont été formulées quant à d’éventuelles différences 

en fonction de l’âge et du genre par exemple, dans une tentative d’identifier le camouflage comme un 

des éléments explicatifs du retard diagnostic de certaines personnes.  

En termes d’âge, le camouflage autistique semble être présent dès l’enfance (Wood-Downie 

et al., 2021), à l’adolescence (Bernardin et al., 2021) ainsi qu’à l’âge adulte (Hull et al., 2017). Il est 

parfois envisagé comme une explication au retard diagnostic : une personne qui présente plus de 

camouflage serait donc plus tardivement repérée et dirigée vers une évaluation diagnostique de 

l’autisme. Sur ce point précis, très peu de données existent : il n’y a notre connaissance que deux 

études qui font le lien entre âge au moment du diagnostic et camouflage. Celles-ci indiquent qu’un 

niveau de camouflage élevé est associé à un âge plus tardif au moment du diagnostic (Lundin 

Remnélius & Bölte, 2023 ; McQuaid et al., 2022).  

En ce qui concerne d’éventuelles différences de genre, la littérature est ici plus fournie. L’idée 

d’un « phénotype féminin » (Hull et al., 2020) de l’autisme est en partie issue de l’hypothèse que les 

femmes présenteraient un taux plus élevé de camouflage. En effet, l’écart en termes de diagnostic 

entre les genres est particulièrement documenté (Huang et al., 2020). Néanmoins, le camouflage ne 
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saurait être la seule variable explicative : les revues de la littérature indiquent en effet que si certaines 

études trouvent des taux de camouflage significativement plus élevés chez les femmes que chez les 

hommes, d’autres n’en trouvent pas (Cook, Hull, et al., 2021 ; Cremone et al., 2023 ; McQuaid et al., 

2022). Se pose également la question de la diversité de genre et la prise en compte notamment des 

genres non-binaires, dont le camouflage peut être particulier (Storey et al., 2023). Ici aussi, les données 

sont encore particulièrement rares mais celles qui existent tendent à indiquer que les personnes de 

genres non-binaires auraient tendance à camoufler moins que les femmes mais plus que les hommes 

(Perry et al., 2022).  

Du macrosystème (système de valeurs) jusqu’à l’ontosystème (l’individu), l’exemple de la 

stigmatisation et du camouflage permet d’incarner les influences multidirectionnelles de différents 

systèmes décrits par Bronfenbrenner (1979). En effet, la stigmatisation et les représentations sociales 

sont intimement liées, et nous avons vu que le camouflage peut être influencé par des facteurs 

culturels (Keating et al., 2021), mais il pourrait également l’être par une certaine valeur et philosophie 

de l’inclusion, évoquée en Chapitre 1. La production de représentations médiatiques, de 

conceptualisations scientifiques et de politiques publiques ou d’interventions (exosystème) qui 

peuvent ou non maintenir ces représentations stéréotypées est le produit de l’interaction entre le 

macrosystème et l’exosystème. Il en découle une influence sur les personnes et lieux fréquentés par 

une personne autiste (microsystèmes) mais également sur les interactions entre ces microsystèmes 

(mésosystème). Enfin, nous avons pu au cours de ce chapitre mettre en évidence l’influence directe 

ou indirecte de ces interactions sur l’individu lui-même (ontosystème) à travers l’exemple de l’auto-

stigmatisation.  

Le camouflage peut également être envisagé comme une réponse de l’individu (ontosystème) 

à son environnement direct (microsystème), si l’on en croit les motivations citées par les personnes 
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autistes (e.g. Cage & Troxell-Whitman, 2019 ; Chapman et al., 2022 ; Miller et al., 2021). Le camouflage 

et le  « dévoilement » de l’autisme pouvant influencer les perceptions des personnes qui interagissent 

avec les personnes autistes (Flower et al., 2021 ; Sasson & Morrison, 2019 ; Thompson-Hodgetts et al., 

2020), il va de soi que la connaissance du statut ou un camouflage « réussi » pourrait influencer les 

interactions entre les microsystèmes (mésosystème). Enfin, la motivation de réussite via le fait de 

correspondre aux attentes des institutions, du marché du travail, du système scolaire ou de la société 

en général (exosystème), dans l’idée d’accroître sa participation sociale (macrosystème) illustre les 

interactions complexes de l’individu avec son environnement. Nous manquons toutefois d’outils 

validés, en français, pour investiguer plus avant cette notion.  

Nous aborderons au cours du chapitre suivant un moment clef du parcours de l’individu : 

l’identification de l’autisme et son diagnostic et les aspects identitaires qui peuvent y être associés, 

ainsi que les différentes influences que ce moment d’« étiquetage » peuvent avoir sur l’environnement 

de l’individu.      
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Bien qu’évoqué dans les récits autobiographiques de personnes autistes (e.g. Willey, 1999), 

l’étude du camouflage autistique n’en est qu’à ses balbutiements. Les différents débats évoqués quant 

à sa définition précise, sa spécificité (ou non) et son objectivation illustrent la récence de l’intérêt 

scientifique pour cette notion.  

Le développement d’instruments auto-rapportés permet la mesure des efforts liés au 

camouflage, même si ceux-ci s’avèrent inefficaces. Néanmoins, ils ne permettent pas de mesurer 

l’efficacité du camouflage, nécessairement évalué par une tierce personne. Une véritable objectivation 

de ce concept pourrait se situer dans la complémentarité de ces mesures.  

Les potentiels effets néfastes du camouflage sur la santé mentale des personnes autistes (e.g. 

Cassidy et al., 2023; Cook, Hull, et al., 2021; Hull et al., 2021) nous semblent néanmoins appuyer 

l’importance d’instruments d’auto-évaluation du camouflage autistique indépendamment de son 

efficacité. Comme nous l’avons mentionné, aucune version francophone du CAT-Q, n’avait fait l’objet 

d’un processus rigoureux d’adaptation et d’étude psychométrique.  

Notre contribution empirique, présentée ci-dessous, permet d’alimenter la compréhension du 

camouflage autistique via l’adaptation en français et la validation psychométrique du CAT-Q 

(questionnaire présenté en Annexe 2).  

Bureau, R., Riebel, M., Weiner, L., Coutelle, R., Dachez, J., & Clément, C. (2023). French Validation of the 

Camouflaging Autistic Traits Questionnaire (CAT-Q). Journal of Autism and Developmental Disorders, 

doi:  10.1007/s10803-023-06048-w 
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Table 1 
Comparison of CAT-Q total scores and factor scores between non-autistic women (n= 334) 
and non-autistic men (n= 106) 
 Women  Men     

 Mean SD Mean SD t (Welch) Df p 

Compensation 30.1 10.98 32.4 10.61 -1.922 182 .056 

Masking 33.9 8.05 33.6 7.81 0.252 181 .801 

Assimilation 32.9 10.50 33.3 10.71 -0.393 174 .694 

CAT-Q total 96.9 23.84 99.4 23.23 -0.975 181 .331 

 

  



Chapitre 2 | Contribution empirique – Article 2 

 

 

Table 2 
Factors and CAT-Q scores for non-binary people  
 Autistic non binary 

people 

(n = 85) 

 Non autistic non-
binary people  

(n=37) 

 

 Mean SD Mean SD 

Compensation 46.7 9.80 33.4 11.20 

Masking 36.6 9.36 32.9 8.47 

Assimilation 45.0 6.56 34.5 12.10 

CAT-Q total 128.0.9 19.50 101.4 28.30 

 

 
 



 

 

  

Afin d’accéder aux interventions ou que l’autisme soit reconnu de manière administrative ou 

pris en compte dans un cadre institutionnel, un diagnostic formel, validé par un·e 

professionnel·le médical·e, reste nécessaire. Mais comment un tel diagnostic est posé, en 

particulier à l’âge adulte ? Comment les personnes en arrivent-elles au diagnostic d’autisme ? 

Et surtout, comment le vivent-elles ? Ce sont les questions que nous étudierons au cours de ce 

chapitre.  

Le diagnostic d’autisme à l’âge adulte peut représenter un bouleversement dans la vie d’une 

personne, et ce même s’il a été activement recherché. Notre contribution empirique, 

présentée en fin de chapitre, explore l’expérience de personnes ayant reçu un diagnostic à 

l’âge adulte ainsi que les besoins qu’elles ont pu identifier suite à ce diagnostic.  

Article 3 : Bureau, R., & Clément, C. (2023). “Survival classes for a neurotypical world”: What 

French autistic adults want and need after receiving an autism diagnosis. Autism, 0(0). 

https://doi-org.scd-rproxy.u-strasbg.fr/10.1177/13623613231183071  
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Nous avons jusqu’ici évoqué la façon dont les conceptualisations de l’autisme, mais aussi les 

représentations qui peuvent y être attachées, pourraient avoir des conséquences sur l’expérience des 

personnes directement concernées, à travers des interactions dynamiques entre la personne et les 

environnements qu’elle fréquente. Un élément crucial de ces mécanismes repose sur le fait de se sentir 

concerné·e par l’autisme.  

À cette fin, certaines personnes, se reconnaissant dans les particularités autistiques, s’auto-

identifient comme personnes autistes, un phénomène nommé « auto-diagnostic » (Lewis, 2016a). 

Parmi ces personnes, certaines évoquent que cette auto-identification leur paraît suffisante pour 

comprendre les difficultés qu’elles rencontrent au quotidien et qu’elles n’éprouvent pas le besoin 

d’entamer une démarche formelle de diagnostic. D’autres évoquent un certain nombre de barrières à 

l’obtention d’un diagnostic formel, qu’il s’agisse d’un manque de professionnel·le·s formé·e·s 

(notamment pour le diagnostic de l’autisme STDI à l’âge adulte), de difficultés matérielles (financières 

notamment, en fonction du système de santé), la peur de la stigmatisation ou encore des expériences 

difficiles, voire traumatiques, en lien avec la psychiatrie (Lewis, 2016a).  

L’identification de l’autisme et son diagnostic, en particulier à l’âge adulte peuvent être rendus 

plus complexes par certains mécanismes de compensation, comme le camouflage évoqué 

précédemment (Lundin Remnélius & Bölte, 2023 ; McQuaid et al., 2022). Un diagnostic « formel », 

formulé par des professionnel·le·s de santé (et validé par un·e médecin) reste, à l’heure actuelle, la 

seule manière d’accéder à des interventions et compensations (e.g. reconnaissance de la qualité de 

travailleur·se handicapé·e ; RQTH) proposées dans un cadre médico-social.  

Au cours de ce chapitre, nous explorerons la période cruciale du diagnostic, à partir des données 

structurelles (RBP, instruments, professionnel·le·s habilité·e·s, etc.) jusqu’aux expériences 
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individuelles : ce qui amène les individus à entamer une procédure diagnostique et comment elle peut 

être vécue.   

En France, dès le premier « plan Autisme » (2005-2007), les recommandations et stratégies se 

focalisent sur un repérage et un diagnostic précoce de l’autisme (DGAS (Direction Générale des Affaires 

Sociales), 2005), bien que l’efficacité et la pertinence des interventions précoces sont parfois remises 

en question (Daniolou et al., 2022 ; Russell, 2016). En France, le système de prise en charge en santé 

mentale est divisé entre la pédopsychiatrie, qui prend en charge les mineur·e·s, et la psychiatrie 

générale, qui prend en charge les adultes. En réalité, les frontières sont poreuses, certains services 

étendant leurs limites au-delà de la majorité légale : les centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP) 

reçoivent les personnes jusqu’à 20 ans, les maisons des adolescent·e·s jusqu’à 21 ans, etc. tandis que 

certains services supposément réservés aux adultes accueillent des jeunes à partir de 16 ans 

(Défenseur des Droits, 2020). Les Centres Ressources Autismes (CRA) suivent la même séparation : 

certains pôles sont consacrés aux mineur·e·s, d’autres aux adultes. La porosité précédemment 

évoquée peut également être retrouvée dans les CRA : des mineur·e·s à partir de 16 ans sont 

adressé·e·s aux pôles « Adultes », notamment en raison de problématiques et d’orientations à l’issue 

de la procédure diagnostique plus proches de celles des adultes (e.g. rupture de parcours ou 

déscolarisation). Au vu des recommandations en faveur d’un dépistage très précoce, le qualificatif de 

« tardif » régulièrement associé (e.g. Guillin, 2023 ; Vinçot, 2019) à un dépistage ou un diagnostic reçu 

après 18 ans semble approprié.  

Toujours en France, les données disponibles ne distinguent pas nécessairement les diagnostics 

posés à l’enfance ou à l’adolescence des diagnostics à l’âge adulte. Le délai moyen d’accès aux 

procédures diagnostiques, tous âges confondus, tend à diminuer (de 446 jours en 2016 (Secrétariat 

d’état chargé des personnes handicapées, 2018) à 332 en 2021 dans les CRA (GNCRA, 2021)), mais 
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reste important. Face à l’augmentation des demandes et à l’encombrement des centres spécialisés, la 

parution de la 4ème Stratégie Nationale pour l’Autisme (Secrétariat d’état chargé des personnes 

handicapées, 2018) a favorisé un remaniement des pratiques diagnostiques à travers la mise en place 

de trois niveaux de repérage et de diagnostic, appelés « lignes » : 

 La première ligne est constituée de professionnel·le·s de la petite enfance, de l’Education 

Nationale et de professionnel·le·s du médico-social exerçant en libéral ou dans les services de 

la protection maternelle et infantile et dont la spécialité n’est pas nécessairement la 

psychiatrie, tels les médecins généralistes, pédiatres et professionnel·le·s paramédicaux·ales.  

 La deuxième ligne fait référence aux équipes pluridisciplinaires dont certains membres sont 

formé·e·s spécifiquement aux troubles du neurodéveloppement et à l’autisme, qui peuvent se 

constituer entre professionnel·le·s installé·e·s en libéral mais également exercer au sein de 

structures telles que les centres médico-psychologiques (CMP), les CMPP, etc.  

 La troisième ligne, enfin, est incarnée par les professionnel·le·s ayant une expertise en ce qui 

concerne l’autisme et qui exercent au sein de centres spécialisés tels les centres experts et les 

CRA.  

Cette volonté de désengorger les centres spécialisés s’accompagne nécessairement d’actions de 

formations des professionnel·le·s de première et deuxième lignes afin de faciliter le repérage et le 

diagnostic des personnes. Celles-ci reposant sur la base du volontariat, l’application et la répartition 

des possibilités de diagnostic dans les territoires est très inégale. L’expertise nécessaire pour poser le 

diagnostic est soulignée dans les publications scientifiques (e.g. Defresne & Mottron, 2022 ; Lipinski et 

al., 2022). Un diagnostic posé par un·e professionnel·le perçu·e comme moins expérimenté·e peut 

donc être remis en question par les professionnel·le·s expert·e·s, de la même manière que cela pouvait 

se produire lors de la mise en place des CRA et du développement d’une expertise face à des 

professionnel·le·s moins sensibles à l’évaluation scientifique (Borelle, 2017). Dans le cadre de la mise 
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en place de cette stratégie, le diagnostic au sein d’un centre spécialisé est désormais réservé aux cas 

dit « complexes », c’est-à-dire lorsqu’il est difficile d’établir un diagnostic clair en raison de la présence 

de co-occurrences, d’un parcours de vie complexe, etc. Les diagnostics plus « évidents » peuvent donc 

être posés dans le cadre de la psychiatrie générale, au sein des CMP par exemple.  

Le diagnostic d’autisme, en l’absence de marqueurs biologiques identifiés, reste un diagnostic 

clinique, qui se veut objectivé à partir des résultats empiriques d’évaluations standardisées. La HAS, 

dans le cadre de ses recommandations de bonnes pratiques (RBP) liste un certain nombre 

d’instruments standardisés visant à éclairer la décision du clinicien (Haute Autorité de santé, 2018). En 

ce qui concerne les recommandations pour le repérage et le diagnostic des adultes, (quelque peu 

datées (Haute Autorité de santé, 2011)), elles évoquent encore l’identification de la triade autistique, 

faisant référence au modèle présenté dans les classifications précédentes (DSM-IV et CIM-10). Les RBP 

ciblant les interventions chez l’adulte autiste, plus récentes, mentionnent néanmoins le respect de 

l’évolution des critères diagnostiques (Haute Autorité de santé, 2017). Le bilan diagnostique d’un·e 

adulte, au sein d’un centre spécialisé, peut donc comporter (de manière non-exhaustive) : 

 Un entretien d’anamnèse, souvent réalisé par un·e psychiatre, qui vise à repérer d’éventuelles 

co-occurrences et à évaluer certains aspects généraux comme le sommeil, par exemple ; 

 l’Autism Diagnostic Interview-Revised (Lord et al., 1994), un entretien semi-structuré, lorsqu’il 

est possible d’échanger avec un·e proche ayant connu la personne en demande lors de ses 

premières années de développement ; 

 l’Autism Diagnostic Observation Schedule-2 (Lord et al., 2012), une évaluation d’observation 

des compétences sociales comprenant des activités standardisées, des questions d’entretien 

et l’observation d’habiletés conversationnelles ; 

 des évaluations complémentaires en fonction des difficultés ou besoins évoqués : e.g. 

« Reading the Mind in the Eyes Test » (Baron-Cohen et al., 2001), évaluation du quotient 
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intellectuel par la Wechsler Adult Intelligence Scale IV (Wechsler, 2008), bilan psychomoteur, 

échelle de Vineland-II (Sparrow et al., 2005), etc.  

Chaque équipe diagnostique développe ainsi son processus d’évaluation en fonction des 

professions présentes au sein de l’équipe pluridisciplinaire (e.g. la présence de psychomotricien·ne ou 

d’orthophoniste permet la réalisation de certains bilans spécifiques), la possibilité d’interroger les 

parents ou les proches (ce qui s’avère plus difficile lorsque l’évaluation se déroule à l’âge adulte) et les 

besoins de la personne en demande. L’utilisation d’instruments standardisés est toutefois généralisée 

dans les centres spécialisés, bien que leur validité et leur spécificité quant au diagnostic à l’âge adulte 

puissent poser question (Conner et al., 2019 ; Jones et al., 2023 ; Picot et al., 2021). L’évaluation 

diagnostique est d’ailleurs l’étape du processus qui est la plus conforme aux recommandations de 

bonnes pratiques, selon les résultats d’une grande étude menée en Europe (Scattoni et al., 2021). 

 I.a - Profils  

Les données nationales disponibles concernent la prévalence (observée et estimée) de l’autisme 

(0.9 à 1.2% de la population, (Secrétariat d’état chargé des personnes handicapées, 2018)) mais il 

n’existe pas de données publiquement accessibles quant au profil des personnes qui reçoivent un 

diagnostic d’autisme à l’âge adulte. Bien que non exhaustives, certaines données permettent de mieux 

appréhender le profil « type » des adultes qui reçoivent un diagnostic d’autisme STDI.  

 En moyenne, à quel âge les adultes reçoivent-ils ce diagnostic d’autisme STDI ? Une enquête 

en ligne menée par l’association Asperansa entre 2017 et 2018 (Asperansa & Tsaag Varlen, 2018), avec 

320 réponses exploitées, donne un âge moyen au diagnostic de 26,78 ans (écart-type non disponible). 

Cet âge moyen comprend néanmoins des réponses de personnes ayant reçu un diagnostic précoce (18 

mois) et une amplitude large (18 mois – 61 ans). Une étude menée par Villalon et al. (2019) fait état 

d’un âge moyen au diagnostic de 20,6 ans (et = 13,5) pour un échantillon de 240 personnes ayant 

effectué des démarches diagnostiques auprès des Centres Experts de la fondation Fondamental entre 

2008 et 2018. L’inclusion de personnes mineures au moment du diagnostic dans ces deux échantillons 
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peut expliquer un âge moyen au diagnostic plus faible que celui des autres échantillons que nous allons 

présenter. Une étude plus récente (Dubreucq et al., 2022), menée également sur un échantillon de 

personnes ayant fréquenté les 7 centres experts autisme du réseau FondaMental - cette fois entre 

2013 et 2020 - rapporte un âge moyen au diagnostic de 28,1 ans (et = 10,9), sur un échantillon de 383 

personnes, qui inclut strictement des personnes ayant reçu un diagnostic à l’âge adulte. Les chiffres 

issus d’une large enquête en ligne « Autism Spectrum Disorders in the European Union » (ASDEU) font 

état d’un âge moyen au diagnostic de 35 ans (et = 4,5) sur un total de 349 répondant·e·s autistes (dont 

48 français·e·s). Des aidant·e·s pouvaient également répondre à cette enquête, et l’âge moyen au 

diagnostic de leur proche aidé·e est de 28 ans (et = 4,8) (Scattoni et al., 2021). Il est important de 

préciser dans ce cas que les aidant·e·s de personnes ayant plus de besoins liés à l’autonomie 

rapportent en moins grand nombre (31%) un diagnostic intervenant après les 18 ans de leur proche 

que les aidant·e·s de personnes décrites comme à « haut-fonctionnement » (69%). Enfin, dans le plus 

grand échantillon de données collectées lors de notre propre travail doctoral (n = 689 personnes ayant 

déclaré un diagnostic d’autisme), l’âge moyen au diagnostic, pour une population résidant en très 

grande majorité en France métropolitaine (94,8%) est de 33 ans (et = 11,1) (Bureau et al., 2023). Il 

semblerait donc qu’une personne « type » reçoit un diagnostic d’autisme à l’âge adulte aux alentours 

de 30 ans.    

Qu’en est-il en termes de genre ?  Les chiffres de l’ASDEU indiquent qu’une majorité de 

femmes (73%) reçoivent un diagnostic à l’âge adulte (Scattoni et al., 2021). Une étude de cohorte au 

Royaume-Uni, qui cherchait à identifier d’éventuelles tendances sur 20 ans par rapport au diagnostic 

d’autisme, indique également que l’augmentation des diagnostics concerne surtout les femmes et que 

celles-ci sont en général diagnostiquées plus tard que les hommes (Russell et al., 2021). En France, 

Villalon et al. (2019) rapportent que dans la cohorte étudiée, les femmes ayant un bon niveau de 

communication ont un âge de diagnostic plus tardif que les hommes, même si la différence n’est pas 

significative.  Dans la cohorte étudiée par Dubreucq et al. (2022), il n’est pas précisé s’il existe une 

différence d’âge au moment du diagnostic entre les hommes et les femmes. Adeline Lacroix rapporte 
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dans son livre l’Autisme au Féminin : Approches historique et scientifique, regards cliniques qu’un CRA 

français a pu observer une augmentation des demandes de diagnostic à l’âge adulte avec un 

doublement de demandes de la part des hommes mais une multiplication par 10 des demandes 

émanant de femmes (Lacroix, 2023, p. 19). En ce qui concerne l’échantillon susmentionné issu de nos 

travaux, il n’y a pas de différence significative entre l’âge moyen au moment du diagnostic pour les 

hommes (33,9 ans) et celui des femmes (34,1 ans). Enfin, une analyse rétrospective menée par Elisa 

Miaglia, étudiante de Master, sur 124 dossiers du pôle adulte du CRA du Haut-Rhin a déterminé un âge 

moyen au diagnostic de 26,8 ans (et = 10,1) pour les hommes (n = 80) et de 32,0 ans (et = 12.8) pour 

les femmes (n = 44), ce qui représente un écart de 5 ans environ, avec un diagnostic plus tardif pour 

les femmes. Ainsi, les grandes tendances repérées semblent indiquer que les femmes recevraient un 

diagnostic plus tardif que les hommes et seraient plus nombreuses à recevoir un diagnostic à l’âge 

adulte. Les personnes de genres non-binaires ne sont pas prises en compte dans les chiffres rapportés, 

ce qui constitue un point aveugle des données disponibles.  

Bien qu’anecdotique d’un point de vue statistique, il semble également intéressant de relever 

l’âge des participant·e·s qui constituent la borne supérieure des cohortes et échantillons rapportés : 

61 ans pour l’enquête menée par Asperansa (Asperansa & Tsaag Varlen, 2018), 65 ans dans les travaux 

menés par Dubreucq et al. (2022), 62 ans pour les répondant·e·s autistes et 68 ans pour les 

répondant·e·s aidant·e·s à l’ASDEU (Scattoni et al., 2021) et enfin 71 ans dans notre échantillon. La 

prise en compte de l’avancée en âge et du vieillissement est encore balbutiante dans la recherche sur 

l’autisme, mais il est aisé d’imaginer que le parcours de vie de ces personnes est semé d’embûches et 

d’errance diagnostique.  

Contrairement aux diagnostics chez les enfants et les adolescent·e·s, majoritairement à 

l’initiative de l’entourage familial ou des différent·e·s professionnel·le·s cotoyé·e·s (e.g. enseignant·e·s 
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et personnel éducatif), les demandes de diagnostics à l’âge adulte émanent principalement des 

individus eux-mêmes (Huang et al., 2020). Par exemple, 61% des 477 répondant·e·s à la question de la 

personne à l’origine des démarches diagnostiques de l’enquête menée par l’association Asperansa 

(Asperansa & Tsaag Varlen, 2018) indiquent en être elles-mêmes à l’origine. Parfois, des 

professionnel·le·s de santé jouent un rôle dans cette démarche, en étant les premières personnes à 

poser l’hypothèse de l’autisme mais la littérature s’accorde sur le fait que les professionnel·le·s 

manquent de formation pour repérer et diagnostiquer l’autisme, en particulier à l’âge adulte et qu’une 

certaine expertise est nécessaire (Bivarchi et al., 2021; Defresne & Mottron, 2022; Huang et al., 2020).  

Mais comment en arrive-t-on au diagnostic à l’âge adulte ? À quoi peut ressembler le parcours 

d’une personne entamant des démarches diagnostiques ?  

Cela peut commencer par un sen ment de décalage, souvent précoce, décrit par les personnes 

dans leurs récits de vie (e.g. Bastow, 2021 ; Kotowicz, 2022 ; Willey, 1999). Ce sen ment d’une 

différence, qui n’a à ce moment de la vie pas de nom, est également évoqué dans la li érature 

qualita ve (e.g. Gellini & Marczak, 2023 ; Leedham et al., 2020 ; Stagg & Belcher, 2019). De même, 

nous retrouvons chez les par cipant·e·s à l’étude qualita ve présentée en fin de chapitre (cf 

Contribu on empirique) ce sen ment d’étrangeté : un par cipant indique par exemple « J’ai toujours 

eu conscience, même pe t, que j’étais différent ». A wood (2006) décrit 4 types de réac ons face à 

ce e réalisa on de la différence : 

  La dépression réac ve. L’individu perçoit sa différence, son retrait social, mais sans ressources 

extérieures ni iden fica on de ses par cularités. Une internalisa on des cri ques et des vécus 

néga fs se produit, ce qui entraîne logiquement des conséquences au niveau de l’humeur qui 

peuvent aller jusqu’à une symptomatologie dépressive ou le développement de troubles 
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anxieux. Cela reprend des éléments évoqués en Chapitre 1 (e.g.modèle de Gaus et schémas) 

ainsi qu’en Chapitre 2 (e.g. auto-s gma sa on).  

  L’échappement par imagina on. La personne développe un monde imaginaire riche, dans 

lequel elle vit les succès qui lui échappent dans la réalité sociale. Cela peut également 

s’exprimer par un intérêt intense pour l’histoire et la géographie, dans l’idée qu’il existe une 

culture où la personne ne serait pas confrontée à des difficultés. 

 Le déni et l’arrogance. Face aux difficultés rencontrées, la personne reje e la responsabilité sur 

les autres. La recherche d’un certain contrôle sur les rela ons sociales peut amener une 

certaine arrogance, une recherche de domina on qui peut même aller jusqu’à la violence. 

Alors que l’individu cherche à asseoir sa place dans les rela ons sociales, cela peut produire 

l’effet inverse et entraîner un isolement plus important.  

 L’imita on. Il s’agit de la réac on la plus adapta ve car, consciente de son « décalage », la 

personne va observer et répéter les comportements sociaux de ses pairs présumés 

(neuro)typiques. Cela se traduit par l’iden fica on de certaines règles sociales mais aussi par 

la créa on de certaines règles propres à l’individu pour faire face aux difficultés iden fiées. 

Une des limites de ce e stratégie est évidemment les modèles sur lesquels la personne va 

prendre exemple. Cela se rapproche des stratégies de compensa on évoquées en Chapitre 2.  

Ces différentes réac ons ne sont pas exclusives les unes des autres. Elles peuvent néanmoins apporter 

un éclairage sur ce qui, dans le parcours des individus, peut retarder la recherche d’un diagnos c, 

notamment à travers les mécanismes de compensa on qui peuvent se me re en place.  

Comment l’idée que ce e différence puisse prendre le nom d’au sme arrive-t-elle ? Pour 

certain·e·s, il s’agira de la sugges on de proches ou de personnes avec qui iels ont des interac ons 
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régulières (de Broize et al., 2021). Parmi nos par cipant·e·s6, l’une évoque par exemple sa grand-mère, 

qui « la connaît bien » et a évoqué l’hypothèse de l’au sme. D’autres men onnent des collègues ou 

des camarades de promo on, qui, en lien avec leur forma on ou leurs rela ons personnelles, ont 

repéré des « indices » et suggéré la piste de l’au sme. Pour d’autres encore, c’est le diagnos c d’un 

membre de la famille qui va précipiter le ques onnement (Lilley et al., 2022), parce qu’iels se 

reconnaissent finalement « un peu trop pour que ce soit une coïncidence » dans ce qui leur est présenté 

comme de l’au sme. D’autres vont être orienté·e·s dans la direc on de l’au sme par des 

professionnel·le·s de santé, au cours d’une prise en charge en santé mentale entamée pour un autre 

sujet (de Broize et al., 2021) : burn-out, dépression, etc. Deux de nos par cipant·e·s n’avaient par 

exemple jamais envisagé la piste de l’au sme avant que celle-ci ne soit évoquée au cours de leurs 

consulta ons pour d’autres mo fs

Enfin, la média sa on croissante de l’au sme sans déficience intellectuelle associée, à travers 

la paru on d’ouvrages autobiographiques ou de vulgarisa on (e.g. Dachez, 2021 ; Dachez & 

Mademoiselle Caroline, 2016 ; Mo ron, 2013 ; Schovanec & Glorion, 2015), de documentaires (e.g Le 

Cerveau d’Hugo, Révil, 2012), de vidéos ou d’interven ons de sensibilisa on (e.g. cycles de conférences 

« Les personnes au stes ont la parole ! ») permet à certaines personnes de commencer à nommer 

ce e différence, car elles se reconnaissent dans ce qui est décrit (de Broize et al., 2021). Parfois, ce 

premier contact avec l’hypothèse de l’au sme se fait de manière fortuite, comme le rapporte un 

par cipant qui a commencé à s’interroger sur l’au sme à travers son ac vité bénévole sur Wikipédia, 

en lisant une fiche d’aide à la contribu on qui men onnait le Syndrome d’Asperger.  

Ce premier contact avec l’hypothèse de l’au sme, en par culier lorsqu’il n’émane pas de 

professionnel·le·s, ne déclenche pas immédiatement la recherche du diagnos c. Nos par cipant·e·s 

indiquent avoir entendu mais ne s’être pas forcément sen ·e concerné·e par les hypothèses de leur 

 
6 Les éléments présentés au cours de cette section sont des éléments recueillis lors des entretiens semi-directifs 
conduits mais qui n’ont pas été exploités dans le cadre de la rédaction de l’article présenté comme contribution 
empirique. Celui-ci se focalise principalement sur la période post-diagnostique.  
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proche. Par exemple, un par cipant (âgé de 58 ans au moment de l’entre en) évoque que sa fille aînée 

(alors au lycée) l’a incité à lire un livre sur l’au sme parce qu’elle y trouvait beaucoup de points 

communs avec son père. À l’époque, c’est-à-dire 10 ou 12 ans avant son diagnos c, il se rappelle :  

 « J’ai lu la quatrième de couverture et quelques pages et j’ai vu que c’était plein de 

synesthésie et de choses comme ça, et puis qu’il s’agissait d’autisme. Et je l’ai… Je me rappelle 

donc, que je l’ai envoyée promener, en disant que « qu’est-ce qu’elle me racontait », que 

« j’étais pas du tout comme ça, que ça n’avait rien à voir », qu’elle vienne pas (sic) euh… Qu’elle 

ne revienne pas avec ce livre là pour vouloir me le faire lire, et voilà. […] Enfin ce qui est sûr c’est 

que j’avais eu un rejet fort à ce moment-là à l’idée que ça pourrait me concerner, alors qu’en 

réalité… ». 

Le mot « au sme » peut en effet évoquer certaines représenta ons qui incitent nos 

par cipant·e·s à discréditer l’hypothèse. Plusieurs de nos par cipant·e·s ont évoqué l’incarna on 

stéréotypée de l’au sme comme un pe t garçon, non-oralisant, qui se balance comme étant si éloignée 

de leur représenta on d’iels-même qu’il leur semblait peu probable que cela les concerne.  

 Pour certain·e·s, reconnaître une par e de leurs expériences dans une présenta on 

média que, par exemple, d’autant plus si celle-ci est d’ordre documentaire, entraîne une recherche 

d’informa ons sur le sujet. Certain·e·s de nos par cipant·e·s évoquent par exemple avoir passé des 

tests disponibles sur Internet, avoir lu des biographies et manuels de psychologie ou encore consulté 

des sources scien fiques pour s’assurer de la robustesse de ce e hypothèse avant d’entamer des 

démarches diagnos ques.  

 Vient ensuite l’étape de la recherche de professionnel·le·s à même de faire le diagnos c. Les 

données de l’ASDEU indiquent que moins de la moi é (30%) des répondant·e·s (adultes au stes et 

aidant·e·s) déclarent que l’informa on quant aux démarches diagnos ques est simple à trouver 

(Sca oni et al., 2021). C’est le premier obstacle d’une longue liste sur le chemin du diagnos c.  
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Lorsqu’un·e adulte souhaite entamer des démarches diagnos ques, de nombreux obstacles 

peuvent se dresser sur son chemin. Le doute quant à la viabilité de l’hypothèse, évoqué 

précédemment, est un des facteurs qui peuvent retarder le processus. En effet, il peut exister une 

certaine appréhension d’aborder le sujet avec ses professionnel·le·s de santé habituel·le·s par peur 

d’être immédiatement discrédité·e, en lien avec les représenta ons sociales de l’au sme (e.g. Lewis, 

2017).  

 Parmi les autres obstacles iden fiés, nous pouvons citer la satura on des services et le délai 

d’a ente précédemment évoqués, mais également l’accessibilité des démarches diagnos ques 

(Secrétariat d’état chargé des personnes handicapées, 2018). La répar on géographique des centres 

spécialisés, souvent localisés au sein de (ou à proximité) de grandes villes et uniques dans la région, 

peut représenter un obstacle pour une popula on souvent précaire. Un bilan diagnos que se déroule 

souvent sur plusieurs jours, ce qui implique un certain coût financier en termes de déplacement ou 

d’hébergement. De même, depuis la mise en place des RBP et des différentes « lignes » pour le 

diagnos c, le nombre de professionnel·le·s formé·e·s et disponibles (les CMP étant également 

surchargés) est très inéquitablement répar . Certaines personnes qui contactent les CRA en première 

inten on se voient indiquer qu’ils sont réservés aux diagnos cs complexes et sont donc invitées à 

contacter leur CMP ou consulter en libéral. Certains centres communiquent des listes de 

professionnel·le·s formé·e·s par leurs soins, d’autres non.  

 L’accès aux soins en général peut être rendu plus difficile par certaines difficultés associées à 

l’au sme (Brede et al., 2022 ; Dern & Sappok, 2016), comme certaines difficultés de communica on et 

la nécessité de faire des démarches par téléphone par exemple, ce qui a également un impact sur les 

démarches diagnos ques. Sans nécessairement savoir vers quel·le professionnel·le se diriger, avec un 

risque non négligeable de rencontrer un·e professionnel·le peu formé·e à l’au sme (Bivarchi et al., 

2021 ; Huang et al., 2020 ; Lipinski et al., 2022), plus par culièrement en France où de nombreux·ses 
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professionnel·le·s de la santé mentale sont encore très imprégnés d’un modèle psychanaly que 

(Bishop & Swendsen, 2021 ; Briggs, 2020 ; Saade et al., 2023), il peut donc être par culièrement difficile 

pour les personnes d’accéder aux démarches.  

 De plus, la présence d’éventuelles co-occurrences (Jadav & Bal, 2022 ; Lai et al., 2019) ou de 

diagnos cs précédents parfois erronés (Fusar-Poli et al., 2020), peuvent rendre plus difficiles 

l’iden fica on de l’au sme, en plus des mécanismes de compensa on susmen onnés (e.g A wood, 

2006; Livingston et al., 2019 mais aussi aux Chapitres 1 et 2). Ces difficultés d’iden fica on et de 

diagnos c précédent erroné semblent d’ailleurs plus fréquentes chez les femmes (e.g. Dell’Osso & 

Carpita, 2022 ; Gesi et al., 2021). L’absence de données précises en ce qui concerne les personnes de 

genres non-binaires ne nous permet pas d’avoir d’indica on quant à la poten elle influence de ce 

paramètre sur les délais diagnos ques.  

Après plusieurs mois (ou années !) d’a ente, parfois d’errance, des consulta ons avec plusieurs 

professionnel·le·s qui réfèrent aux centres spécialisés ou à des collègues qu’iels es ment plus 

compétent·e·s, vient enfin le temps de l’évalua on diagnos que. Celle-ci est plus ou moins bien vécue 

par les personnes. En effet, en fonc on des contraintes (déplacement dans une ville inconnue, par 

exemple) et de l’accueil réservé par les professionnel·le·s, le bilan peut être fa gant et confronter 

l’individu à ses difficultés. Nos par cipant·e·s indiquent toutefois être rassuré·e·s par le fait de passer 

des évalua ons standardisées, par une impression de rigueur et de scien ficité. Iels évoquent par 

exemple le fait que le diagnos c repose donc « sur des éléments concrets » qui résulte en « un 

diagnos c professionnel fait avec sérieux ».  

L’issue du bilan est souvent a endue et se présente généralement sous la forme d’un entre en 

dit « de res tu on », au cours duquel les différents résultats sont exposés et le diagnos c confirmé ou 

infirmé. Toutefois, certain·e·s pra cien·ne·s laissent sous-entendre l’issue du bilan au cours de la 

procédure, ou, dans le cas de professionnel·le·s en libéral, ne sont pas toujours explicites quant au 
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diagnos c. Certain·e·s de nos par cipant·e·s évoquent par exemple des professionnel·le·s qui ont 

préempté la res tu on « officielle » pour apaiser leur anxiété, tout en précisant que seule la 

confirma on via la res tu on ferait office de diagnos c. Un autre par cipant évoque avoir compris que 

le diagnos c avait été « validé » lorsque la professionnelle, sans avoir préalablement annoncé le 

diagnos c, lui a proposé de faire un cer ficat médical pour la maison départementale des personnes 

handicapées (MDPH) sur lequel figurait la men on de TSA. Le manque de formalité dans l’annonce de 

certains diagnos cs crée une incer tude, un « flou » chez nos par cipant·e·s, qui les incommodent. 

Une par cipante raconte, après avoir reçu son cer ficat médical pour la MDPH (à sa demande) :  

 « Ça n’a pas été formalisé du tout. […] Pour moi, la forme est importante. […] Un bout 

de papier qu’on vous donne parce que vous le réclamez, ce n’est pas une annonce de diag. Moi 

je savais même pas (sic) si elle faisait ça pour me faire plaisir ou si c’était vrai ».  

 Certaines annonces, notamment lorsqu’elles interviennent sans bilan ou presque, peuvent être 

vécues comme brutales, comme l’indique une femme au ste qui partage son expérience lors d’une 

journée scien fique en 2022 :  

 « À ma grande stupéfac on, après une heure de consulta on, le médecin me regarde 

et m’annonce qu’au vu de mon histoire personnelle, de mes hypersensorialités, de mes 

stéréotypies, son observa on l’amenait à me confirmer que j’étais bien a einte d’au sme. […] 

Il me dit : ‘Vous faites par e du club des ‘Aspies Girls’ et à par r d’aujourd’hui votre vie va 

changer‘. […] Une fois dehors, j’étais abasourdie, choquée, je m’a endais pas du tout à recevoir 

ce diagnos c aussi brutalement. ». 

 Quelle que soit la manière dont le diagnos c est annoncé, celui-ci a de nombreuses 

conséquences et ce même lorsqu’il a été ac vement recherché par la personne.  
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 Recevoir un diagnostic d’autisme à l’âge adulte n’est pas anodin, et peut avoir de nombreuses 

répercussions, quel que soit l’historique qui amène à cette conclusion (recherche active du diagnostic, 

auto-identification précédente, conditions de l’annonce, etc.). Nous évoquons ici plusieurs des 

conséquences identifiées à la suite d’un diagnostic d’autisme à l’âge adulte.  

 À la suite de l’annonce du diagnostic, quelle que soit la manière dont celui-ci a été annoncé, 

de nombreuses émotions et pensées se bousculent. Il y a, semble-t-il, un « avant » et un « après » le 

diagnostic. Certain·e·s des participant·e·s à notre étude qualitative, présentée en fin de chapitre, 

évoquent « une frontière entre la veille du diagnostic et le jour même 7» ou encore un diagnostic qui 

« tombe comme un couperet ». Ces émotions et pensées sont recensées dans la littérature 

internationale à travers des études qualitatives menées quasi-exclusivement dans des contextes 

anglophones, aux Etats-Unis, Royaume-Uni, Canada ou Australie par exemple. Nous détaillerons 

brièvement ci-dessous les principales, illustrées à partir de citations de participant·e·s. 

 Certaines personnes autistes peuvent présenter de l’alexithymie et éprouver des difficultés à 

ressentir, nommer ou décrire leurs émotions. Chez nos participant·e·s, certain·e·s ont exprimé ne pas 

avoir ressenti d’émotions à la suite de l’annonce du diagnostic. Les entretiens ayant eu lieu en 

moyenne 3,1 ans après l’annonce du diagnostic, il est également possible que les souvenirs de ces 

émotions n’aient pas été marquants et soient difficilement accessibles.  

Une majorité de nos participant·e·s (n = 8/12) a évoqué ressentir un certain soulagement à 

l’annonce du diagnostic, également présenté dans la littérature internationale (e.g. Crane et al., 2018 

; Gellini & Marczak, 2023 ; Kock et al., 2019 ; Powell & Acker, 2016). Il est souvent associé à l’idée que 

 
7 À partir de cette section, les éléments abordés sont (brièvement) évoqués dans l’article présenté 
comme contribution empirique. Leur inclusion ici permet d’approfondir leur exploration.  
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la quête d’un nom à poser sur leurs différences ou difficultés touche à sa fin. Un participant nous dit 

par exemple :  

« Si on peut faire une analogie peut-être pour mieux vous faire comprendre ce que j’ai 

ressenti, c’est comme un problème mathématique. Une fois que vous l’avez euh… Vous 

avez apporté une vraie réponse, c’est…. C’est jubilatoire au moment où ça se passe. ». 

 La surprise est également évoquée par nos participant·e·s. Il est intéressant de constater que 

chez nos participant·e·s, la surprise est présente chez certain·e·s même s’iels avaient une idée de l’issue 

du bilan diagnostique suite à leurs recherches personnelles. Cette surprise est en partie associée aux 

représentations que les personnes peuvent avoir de l’autisme et leur incohérence apparente avec 

l’information qu’elles viennent d’apprendre sur elles-mêmes, comme l’évoque une participante :  

« Ouais, oui, si, c’était une surprise, parce que même euh… Je pense faire partie des 

gens qui avaient quand même une vision un peu moins stéréotypée du TSA, on a quand 

même les activations de … C’est un enfant, en général un garçon, non-verbal, etc. Enfin 

plein de clichés qui sont activés automatiquement. Donc oui, oui oui, ça a provoqué de 

l’étonnement. ». 

 D’autres rapportent au contraire que le diagnostic n’était pas une surprise pour iels, qu’il 

s’agissait d’une simple démarche de confirmation de leur hypothèse qui s’est avérée concluante. Une 

participante nous dit par exemple : « J’étais allée chercher une information, j’ai obtenu une 

information. », tandis qu’un autre rapporte « J’étais pas (sic) surpris du résultat, j’étais pas choqué ni 

rien, c’est moi qui l’avait provoqué. ». Ces expériences se rapprochent de celles répertoriées dans la 

littérature, (e.g. Gellini & Marczak, 2023; Stagg & Belcher, 2019) 

 Une autre émotion fréquemment retrouvée dans la littérature (e.g. Hickey et al., 2018 ; 

Leedham et al., 2020 ; Powell & Acker, 2016) mais également parmi nos participant·e·s est le regret 

que ce diagnostic arrive « tardivement ». Un·e participant·e exprime par exemple « Moi j’avais besoin 

d’avoir un diagnostic des années plus tôt. J’aurais eu besoin d’avoir un diagnostic quand j’étais 

enfant. ». Une autre évoque, après un diagnostic reçu aux alentours de 50 ans : 
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« Vous vous retrouvez dans une vie où vous êtes en burn-out, dépression avec donc cet 

élément nouveau. Et vous vous dites ‘Ah bah c’est peut-être que j'ai pas (sic) forcément 

fait les meilleurs choix’ donc ça remet en question beaucoup de choses en fait, ça qui 

est pas simple en fait. ». 

 Ce regret des expériences qui auraient pu être évitées ou différentes si le diagnostic avait été 

confirmé plus tôt ne touche néanmoins pas que les personnes diagnostiquées très tardivement 

(Mogensen & Mason, 2015 ; Punshon et al., 2009). Une participante âgée de 20 ans nous explique :  

« Déjà je regrette d’avoir été diagnostiquée juste majeure, j’aurais aimée être 

diagnostiquée à 3-4 ans. Euh... Je pense ça aurait énormément simplifié mon 

adolescence et les problèmes que j’ai eu après… Je me serais pas (sic) torturée pour 

savoir le pourquoi du comment de choses en fait qui n’étaient pas de ma faute… » 

 Pour autant, même tardif, le diagnostic semble aussi être source d’apaisement et de 

compréhension de soi (e.g. Corden et al., 2021 ; Hickey et al., 2018 ; MacLeod et al., 2013). Le 

diagnostic, pour reprendre les mots de nos participant·e·s « permet de donner une cohérence à plein 

de petites particularités » ; agit « comme un morceau de notice d’un appareil électroménager » 

précédemment égaré, pour mieux comprendre ses particularités ; donne « une visibilité sur [s]on mode 

de fonctionnement » ou encore « permet de se reconnaître soi-même dans ses différences ». Il peut 

également être l’occasion d’une découverte de soi et d’acceptation de certaines de ses particularités. 

Une participante résume cela par la phrase suivante : 

 « Et le diagnostic, ben c’est avoir le droit de se balancer, avoir le droit de pas regarder 

les gens dans les yeux, avoir le droit d’avoir peur de parler aux gens, avoir le droit de 

pas faire d’études et de pas travailler aussi, les temps où on en a besoin. ».  

Cette acceptation n’est toutefois pas immédiate, ni garantie. Certain·e·s refusent le diagnostic 

(e.g. MacLeod et al., 2013 ; Mogensen & Mason, 2015), d’autres évoquent la lenteur du processus, 

comme cet autre participant : « Pour l’instant je suis dans une phase de découverte de ce que je suis, 

et d’acceptation, je pense que c’est un long processus. » 
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 Cette période d’accommodation qui suit l’annonce diagnostique peut être accompagnée de 

doutes (e.g. Leedham et al., 2020 ; Stagg & Belcher, 2019). Un participant nous raconte :  

« Les périodes où je vais mieux, je me dis ‘Mais en fait, je suis pas (sic) vraiment autiste’ 

ou ‘Je suis pas si autiste que ça’ et puis dès que ça revient je me dis ‘Ah si, je me sens 

très autiste, tout à fait, maintenant’, quand j’ai trop de pensées envahissantes 

notamment. ». 

Ces doutes peuvent même être renforcés par certain·e·s professionnel·le·s consulté·e·s 

comme dans le cas de cette participante :  

« Les deux pouvaient exister quoi, c'est-à-dire le suivi par un psychiatre [du CRA, ndla] 

qui avait donc euh... Qui était quasiment sûr que voilà il y avait donc ce diagnostic et 

parallèlement un suivi psychologique avec quelqu'un qui le rejetait en bloc. ». 

Quelle que soit l’émotion initiale évoquée, celle-ci est rarement unique. L’annonce d’un 

diagnostic est souvent suivie d’émotions contradictoires (e.g. Leedham et al., 2020 ; Lewis, 2016 ; 

Powell & Acker, 2016) et parfois très douloureuses. Nos participant·e·s évoquent par exemple « J'étais 

(sic) vraiment pas bien je pense que j'avais besoin de temps pour accueillir un tel diagnostic. » ou « Et 

puis après ça a été la descente aux enfers quoi, parce que c’était très compliqué, parce que vous vous 

dites de manière très péremptoire ben finalement je suis ça (autiste) ». 

 On retrouve dans la littérature des personnes décrivant des expériences de dépression à la 

suite du diagnostic (MacLeod et al., 2013 ; Mogensen & Mason, 2015 ; Powell & Acker, 2016), en lien 

avec un certain impact identitaire de l’annonce diagnostique.  

Recevoir un diagnostic, quel qu’il soit, peut être source d’inquiétude et de bouleversement. 

Un diagnostic classifié dans un référentiel psychiatrique a des conséquences différentes d’un 

diagnostic purement physiologique. En effet, un diagnostic psychiatrique - d’autant plus dans le cas 

d’un « trouble chronique » comme les troubles du neurodéveloppement, pour reprendre les termes 
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biomédicaux - est associé au fonctionnement psychique de l’individu, dont le « traitement » consiste 

à trouver les meilleures adaptations possibles tandis qu’un diagnostic physiologique est plutôt 

envisagé comme une entité propre, dont le traitement vise l’élimination (Hassall, 2020). Cette 

association avec le fonctionnement psychique, intrinsèque et potentiellement immuable peut affecter 

la construction identitaire de la personne qui reçoit un tel diagnostic (Chang & Bassman, 2019 ; 

O’Connor et al., 2018).  

 La réception d’un diagnostic psychiatrique peut également entraîner l’attribution d’un rôle de 

« patient·e » et une perte de statut pour la personne diagnostiquée (Chang & Bassman, 2019 ; Hassall, 

2020). En effet, dans le cadre du processus diagnostique et des éventuelles interventions qui suivent, 

une certaine hiérarchie s’installe, dans le contexte de laquelle les discours ou expériences de l’individu 

sont interprétés par ses interlocuteur·ice·s à travers leur diagnostic, comme des symptômes, ou 

discrédités (Hassall, 2020; Read et al., 2013). Cette perte de statut peut entraîner de la part des 

professionnel·le·s une moindre considération pour les objectifs et les propos de la personne 

diagnostiquée, avec une diminution de son locus de contrôle interne et de son sentiment d’efficacité 

personnelle (Hassall, 2020). L’inscription dans un modèle biomédical et la conception psychiatrique du 

diagnostic, y compris d’autisme, pourrait être à l’origine de ce déséquilibre.  

 En ce qui concerne plus précisément le diagnostic d’autisme, comme nous l’avons 

précédemment évoqué, il peut entraîner une meilleure compréhension de soi et de ses particularités. 

Cela peut également s’appliquer aux expériences passées, un phénomène nommé « cohérence 

biographique » (Tan, 2018). En effet, à la lumière des nouvelles informations apportées par le 

diagnostic et la compréhension que son mode de fonctionnement est effectivement différent, une 

personne peut avoir une autre vision d’éléments de son passé, précédemment incompris. Une 

participante nous rapporte par exemple « […] Pour moi c’était (sic) pas négatif tout de suite, c’est plus 

un soulagement et une explication à différentes choses qui ont eu lieu avant ».  

Cela peut faciliter l’acceptation du diagnostic, car il peut permettre d’expliquer certaines 

incompréhensions ou expériences et amener une certaine cohérence dans le parcours de vie.  
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 Les conséquences identitaires d’un diagnostic d’autisme, en particulier à l’âge adulte, ne se 

limitent toutefois pas à cette possible expérience de cohérence biographique. Ce type de diagnostic 

peut également avoir un impact sur l’identité sociale de la personne qui le reçoit (K. Cooper et al., 

2017; MacLeod et al., 2013). Comme nous l’avons évoqué au Chapitre 2, l’identité sociale d’un individu 

fait référence aux caractéristiques qu’il partage avec les groupes sociaux avec lesquels il s’identifie. 

Recevoir un diagnostic d’autisme « assigne » donc une appartenance au groupe des personnes 

autistes, accompagnée de son lot de représentations et leurs éventuelles remises en question, comme 

nous le partage ce participant :  

« Avant [mon diagnostic], l’autisme pour moi c’était ce que tout le monde en pense 

aujourd’hui. C’est-à-dire que c’est une maladie mentale. On va pas (sic) se mentir, 

vous allez dans la rue, vous demandez ce que c’est l’autisme à quelqu’un, il va vous 

dire que c’est une déficience intellectuelle, que c’est une maladie. La majorité des 

gens vont vous dire ça en tout cas. Parce que la connaissance sur l’autisme en France, 

elle est très très en retard, hein. Très très très en retard. Donc ils vont vous dire que 

c’est un problème de cerveau masculin, incapable de faire ses lacets, de comprendre 

les choses, etc. ». 

 Le degré d’intégration de l’autisme à son identité personnelle, mais aussi la valence associée à 

l’identité autistique sont associés à l’anxiété, la dépression et à l’estime de soi (K. Cooper et al., 2017 ; 

R. Cooper et al., 2021). Une conception positive de l’autisme rend plus acceptable le diagnostic, avec 

un effet moindre sur l’estime de soi ou le bien-être général (R. Cooper et al., 2021 ; Corden et al., 2021). 

Dans leur étude, Corden et al. (2021)  remarquent que l’insatisfaction ou le refus du diagnostic diminue 

en fonction du temps écoulé depuis l’annonce. L’identification avec d’autres personnes ainsi que 

l’identification d’attributs positifs et donc la construction d’une facette identitaire autistique positive 

peuvent également renforcer l’estime de soi (K. Cooper et al., 2023; R. Cooper et al., 2021; Lilley et al., 

2022). Tous ces éléments vont dans le sens du modèle de stress de minorité (Botha & Frost, 2020) 

évoqué au Chapitre 2.  
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L’annonce d’un diagnostic peut être accompagnée de l’étiquette du handicap. En effet, la 

rédaction d’un certificat médical à destination de la MDPH est régulièrement proposée par le/la 

diagnosticien·ne. Pour certain·e·s, cette étiquette est une clef d’accès aux interventions ou 

compensations, comme pour ce participant :  

« Après ce mot ‘autiste’ est rattaché au mot «handicap» et donc le mot handicap je 

l’accepte, j’accepte d’être handicapé, et de toutes les façons, c’est dans la RQTH, c’est 

dans l’acronyme RQTH donc ça aussi, ça a été un autre pas quoi, de se dire… ‘Bon ben, 

t’es handicapé’, bah voilà… ». 

Pour d’autres, la proposition du certificat et la suggestion qu’iels peuvent être concerné·e·s 

par le handicap est inattendu ou difficile :  

« Le fait de me dire que je suis handicapé ça a été quelque chose de très très 

progressif. » ; 

« Mais ce qui m’a surpris c’était… Voilà, c’était le… La RQTH, c’était de dire ‘Ah bon, 

ben, c’est ça être handicapé?’. » ; 

« Bon puisque y a le terme ‘handicap’, mais bon j'aime pas (sic) trop ça quoi, ‘ Porteur 

de handicap’... » ; 

« Quand je quand j’ai eu le diagnostic, je voyais qu'il y avait une banalisation de ces 

personnes qui ont une RQTH. Dans ma tête c'était plus compliqué. Le docteur il m’a dit 

‘Ah mais euh... Vous ferez une RQTH, vous verrez il y a des emplois réservés machin ‘… 

Et je pense que moi il me fallait encore beaucoup de temps… ». 

Cet aspect particulier du handicap peut entraîner un effet d’« invasion » de l’identité, un 

phénomène lors duquel la reconnaissance de l’individualité, de la personnalité, d’autres aspects 

identitaires d’une personne peuvent être ignorées car cette étiquette du handicap prend le dessus et 

« envahit » toutes leurs interactions (Shakespeare, 2006a). Ce phénomène peut également être 

présent dans le cadre de l’autisme (Anderson-Chavarria, 2022) et conduire une personne à interpréter 
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toutes ses expériences, passées et présentes à travers le prisme de l’autisme, sans prendre en 

considération les autres facteurs pouvant y jouer un rôle, comme l’exprime une participante :  

« J’avais l’impression que j’étais plus qu’un Syndrome et euh, et que tout, toute ma 

façon de, de, de percevoir les choses et de réagir n’était pas ma personnalité mais 

n’était… Se résumait au Syndrome donc ça m’a fait euh… Enfin ça a été, ça a été assez 

violent. ». 

De nombreuses personnes expriment un certain sentiment d’abandon après l’annonce du 

diagnostic (e.g. Au-Yeung et al., 2019 ; de Broize et al., 2021 ; Stagg & Belcher, 2019), car les 

diagnosticien·ne·s et les services dans lesquels iels exercent proposent rarement des interventions. Le 

diagnostic peut être résumé (et vécu) comme un « Vous êtes autiste, au revoir » par les personnes. 

Peut s’en suivre le début d’une nouvelle errance : 

« Donc, euh, voilà. Je suis ressorti.e du truc , un peu, euh, comme ça, perdu.e… Surtout 

que… Elles ont dit leur rôle à elles, ces personnes, c’était de diagnostiquer et puis voilà, 

c’est tout.» ; 

« Et quand je suis allée voir cette association, le mois suivant, en demandant ‘ Bon, ben 

voilà, je viens d’être diagnostiquée, est-ce que vous pouvez m’orienter vers quelqu’un 

? ‘. Déjà, ils ont traîné à nous fournir des noms et ensuite les noms, c’était des 

psychologues et puis, tout en bas de la liste il y avait marqué ‘ travaille éventuellement 

avec des gens autistes ‘ ». 

Ce manque de transmission des informations existantes et les difficultés d’orientation sont 

également répertoriés dans l’ASDEU (Scattoni et al., 2021).  

Globalement, l’état des connaissances décrit un manque d’interventions basées sur les 

preuves en ce qui concerne les personnes autistes sans trouble du développement intellectuel associé 

à l’âge adulte (Benevides et al., 2020 ; Huang et al., 2020 ; Lipinski et al., 2022). Lorsque ces 
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interventions existent, elles sont souvent décrites comme inaccessibles (e.g. pour des raisons 

financières ou de complexité administrative) ou bien inadéquates :  

« Alors on va leur montrer des cartes avec un bonhomme joyeux, un bonhomme en 

colère, un bonhomme qui est triste et alors on va demander à l’enfant ‘ Où est le 

bonhomme qui est triste ? ‘ et puis il va pointer son doigt dessus. ‘ Très bien ! Tu as su 

voir que le bonhomme est triste ! ‘. Euh, c’est très caricatural ce que je dis, mais avec 

les adultes, ça me fait un peu l’impression que maintenant on enlève les cartes avec les 

bonhommes, mais on demande ‘ Alors comment est-ce que s’exprime quelqu’un qui est 

triste ?’ ». 

Recevoir un diagnostic d’autisme à l’âge adulte a également un effet sur l’entourage de la 

personne diagnostiquée (e.g. Bargiela et al., 2016 ; Hickey et al., 2018 ; Lilley et al., 2022). Toujours en 

lien avec les représentations sociales, une personne peut être confrontée à de nombreuses réactions 

lorsqu’elle choisit de « révéler » son autisme (Chang & Bassman, 2019). Cette révélation sur soi peut 

être vécue comme particulièrement stressante par les personnes concernées, qui peuvent comparer 

le processus à un « coming-out » (Davidson & Henderson, 2010). Elle semble plutôt bien vécue par les 

destinataires, surtout lorsqu’elle est accompagnée d’informations (Thompson-Hodgetts et al., 2020). 

Cela pose également la question du poids de l’éducation et de la sensibilisation d’autrui, une démarche 

qui peut être imposée par les circonstances aux personnes concernées.  

Les professionnel·le·s de santé ne sont pas exempt·e·s de ces représentations (Henderson et 

al., 2014 ; Lien et al., 2021), des données indiquant même qu’iels peuvent être réticent·e·s à l’idée 

d’accompagner des adultes autistes STDI (Lipinski et al., 2022). La remise en question du diagnostic de 

la personne par ces professionnel·le·s est une expérience malheureusement courante (e.g. Crane et 

al., 2018 ; Fusar-Poli et al., 2020 ; Lewis, 2016), que nous retrouvons également chez nos 

participant·e·s :  
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« Un petit peu comme là je vous ai décrit tout à l'heure, la thérapeute qui récuse le 

diagnostic du médecin […] C'est-à-dire être suivie par quelqu’un qui m'a dit en fait 

textuellement ‘Avant ça n'existait pas donc vous pouvez continuer à avancer sans 

tenir compte de ce diagnostic’. ». 

Cette remise en question peut être envisagée comme une réponse au fait que la personne qui se 

présente comme autiste ne correspond pas à ce que le ou la professionnel·le s’imagine être une 

personne autiste au vu de ses représentations. Cela peut malheureusement éloigner les personnes du 

système de soins et d’accompagnement (Nicolaidis et al., 2015).  

Les différentes expériences évoquées au cours de ce chapitre, nous permettent de 

comprendre l’influence des différents systèmes (Bronfenbrenner, 1979b) sur ce moment crucial, 

parfois critique, du diagnostic.  

L’ancrage biomédical (macrosystème) des diagnosticien·ne·s et praticien·ne·s (microsystème), 

des administrations et institutions (exosystème) ainsi que les interactions entre ces différents acteurs 

(mésosystème) structure la façon dont l’individu va rechercher et obtenir des informations. Ces 

informations peuvent avoir une influence majeure sur ses processus psychologiques (anxiété, 

dépression et estime de soi par exemple) mais aussi sur sa construction identitaire. Nos travaux, 

présentés ci-dessous, ont également permis d’identifier des influences culturelles, notamment en ce 

qui concerne les référentiels théoriques de formation, qui peuvent colorer les expériences des 

personnes autistes au cours de leur parcours diagnostic et d’accompagnement.  

Ces représentations sociales de l’autisme peuvent également entraîner des retards de prise de 

conscience ou d’identification par les personnes concernées, qui ne se reconnaissent pas totalement 

dans les représentations médiatiques ou l’idée qu’elles peuvent avoir de l’autisme… Et elles peuvent 

être confrontées à ces mêmes idées chez leurs proches lorsqu’elles révèlent leur statut diagnostic.  
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 Comme nous l’avons évoqué au Chapitre 1, l’inscription de l’autisme dans le système médico-

social prend racine dans sa description et son inscription dans les classifications psychiatriques et peut 

placer la personne concernée dans un rôle de patient. L’association avec l’étiquette du handicap, qui 

peut « envahir » l’identité de l’individu, notamment en ce qui concerne ses interactions avec les autres 

et l’idée qu’iels se font de lui (Chang & Bassman, 2019; Shakespeare, 2006a), peut renforcer ce 

déclassement social. Ces facteurs peuvent être des indicateurs du manque d’interventions adaptées 

aux adultes STDI, les efforts étant majoritairement consacrés à une identification et intervention 

précoce, pour des résultats incertains (e.g. McGlade et al., 2023 ; Pye et al., 2023), et ce dans un but 

de normalisation (Milton, 2012b).  

Cela peut également nous éclairer sur le retard ou l’absence de psychoéducation post-

diagnostique ou d’interventions adaptées à destination des adultes STDI et ce malgré les besoins 

exprimés. En effet, il existe des programmes de psychoéducation à destination des enfants et 

adolescent·e·s autistes, pour accompagner l’annonce du diagnostic et les différentes conséquences 

émotionelles et identitaires ainsi que la découverte de soi évoquées ci-dessus (e.g Je suis spécial, 

Vermeulen, 2019). Des programmes existent également à destination des parents de ces enfants et 

adolescent·e·s (e.g. L’ABC du comportement d’enfant ayant un TSA : Des parents en action !, Ilg, 2015 

; Programme parental AASPI (Ilg & Clément, 2022)). Une véritable proposition à destination des adultes 

recevant un diagnostic d’autisme STDI pourrait pourtant permettre de répondre aux besoins soulevés 

par les personnes concernées. C’est l’objet de la contribution clinique, évoquée au Chapitre 4, en 

collaboration avec et à partir du travail d’Aurélie Connan (Connan, 2019)
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L’expérience de la réception d’un diagnostic d’autisme à l’âge adulte a été étudiée sous 

plusieurs angles : l’effet psychologique du diagnostic (e.g. Punshon et al., 2009), les émotions qu’il peut 

susciter (Powell & Acker, 2016), son impact identitaire (Corden et al., 2021), l’expérience particulière 

des femmes (Kanfiszer et al., 2017; Leedham et al., 2020) ou de personnes ayant reçu un diagnostic 

aux alentours de 50 ans (Hickey et al., 2018), etc.  

Huang et al. (2020) pointent du doigt dans leur revue du diagnostic d’autisme à l’âge adulte 

que ces études sont conduites exclusivement dans un contexte anglo-saxon (Royaume-Uni, Etats-Unis, 

Australie notamment) et qu’il peut potentiellement exister des facteurs culturels qui ne sont pas 

encore identifiés. En France, seule l’expérience des parents d’enfants ayant reçu un diagnostic a été 

étudiée, à notre connaissance (Chamak et al., 2011). Le premier objectif de la contribution empirique 

présentée ci-dessous est donc d’identifier d’éventuelles similarités et différences des expériences de 

nos participant·e·s avec celles relayées dans la littérature internationale.  

D’autre part, comme nous l’avons évoqué, un manque d’interventions empiriques et 

adéquates à destinations des adultes autistes STDI a été identifié (e.g. Benevides et al., 2020 ;  Huang 

et al., 2020 ; Scattoni et al., 2021). Le second objectif de cette contribution empirique est donc de 

recueillir les besoins identifiés par nos participant·e·s à la suite du diagnostic.  

Le guide d’entretien original (en français) ainsi qu’un tableau récapitulatif de l’analyse 

thématique sont présentés en Annexe (respectivement Annexe 3 et Annexe 4).  

Bureau, R., & Clément, C. (2023). “Survival classes for a neurotypical world”: What French 

autistic adults want and need after receiving an autism diagnosis. Autism, 0(0). https://doi-

org.scd-rproxy.u-strasbg.fr/10.1177/13623613231183071  
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Supplemental materials 

Interview questions 

The following are the questions (excluding questions regarding collection of sociodemographic 

data) asked during the interviews, translated form French by the first author. Questions in italics 

are follow-up questions in case the subject was not talked about following the bolded question.  

 

A. Experiences about the diagnosis  

I. Pre-diagnosis 

1- What steps did you take to get a diagnosis? 

> What type of professionals did you get in contact with? Were there multiple steps? Was it long? 

 

2 – What brought you to think about getting an autism diagnosis? 

> Was it a suggestion from someone? Did you hear or read about it?   

 

II - Diagnosis 

3 – How were you told about the diagnosis?  

> Who was present? What type of information did you receive? What, if anything, was recommended 

to you?  

 

4 – How did you feel at the time? What did you think?  

> Do you remember what you felt and thought when told you were autistic? On the way home from the 

appointment?  

 

III – Post diagnosis 

5 – What did the diagnosis change for you?  

> Did it have an impact on the way you see yourself and your life? Did you seek support, information? 

 

6 –Did you get acess to disability-related services, or started procedures to get access to those 

services? If so, which ones? 

> Did you get access to autism-specific interventions? Mental-health counseling? Did you start a 

procedure with the Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH, Departemental House 

for Disabled People)?  
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7 – Did the diagnosis change your view on autism? 

> Compared with what you knew about autism before you thought it might apply to you, do you think 

going through the diagnosis process changed your view on what autism is? 

 

8- Did the diagnosis (or you talking about being autistic) have an effect on your loved ones? 

 

B. Needs and wishes for post-diagnosis interventions.  

 

IV – Needs and wishes 

9 – Do you think or talk about autism or being autistic a lot in your day-to-day life? If so, how? 

> Do you go to activities planned by autistic peer-support groups, do you talk with autistic people online, 

have activities related to being autistic? Do you talk about autism in your daily life? Are you (still) 

engaged in autism-specific interventions or healthcare?  

 

10– What do you think should be offered to adults receiving a diagnosis of autism today? 

> What do you think you would have needed at this moment, with what you know now? Do you think 

you had all the information and help needed to understand what it meant and how it impacted your 

life?  

 

11 – Do you have a preference when it comes to talking about autism and people living with autism? 

If so, why?  

 

Do you have something to add? 
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Categories identified in the literature.  

Below is a table showing the category system used for the purpose of this study, with categories identified within the literature and references. 

Some categories were not relevant to the research questions and thus are not mentioned in the article (color background).  

Category Subcategory Articles 

Getting to the 

diagnosis 

Procedure(s) Au-Yeung et al., 2019; Bargiela et al., 2016; Crane et al., 2018; Dachez & Ndobo, 2018; de Broize et al., 2021; Huang 

et al., 2020; Lewis, 2016, 2017; Livingston et al., 2019; Stagg & Belcher, 2019 

Feeling different Bargiela et al., 2016; Crane et al., 2018; de Broize et al., 2021; Hickey et al., 2018; Leedham et al., 2020; Lewis, 2016; 

MacLeod et al., 2013; Punshon et al., 2009; Stagg & Belcher, 2019 

Reacting to the 

diagnosis 

Experiencing emotion Corden et al., 2021; Hickey et al., 2018; Kock et al., 2019; Leedham et al., 2020; Lewis, 2016; MacLeod et al., 2013; 

Mogensen & Mason, 2015; Powell & Acker, 2016; Tan, 2018 

Processing the diagnosis Corden et al., 2021; Hickey et al., 2018; Huang et al., 2020; Kock et al., 2019, 2019; Leedham et al., 2020; Lewis, 

2016; MacLeod et al., 2013; Mogensen & Mason, 2015; Powell & Acker, 2016; Punshon et al., 2009; Stagg & Belcher, 

2019 

Connecting with 

others and 

society 

Social representations Bargiela et al., 2016; Corden et al., 2021; Leedham et al., 2020; Lewis, 2016; MacLeod et al., 2013; Mogensen & 

Mason, 2015; Punshon et al., 2009 

Connecting with peers Kock et al., 2019; Leedham et al., 2020; Lewis, 2016; MacLeod et al., 2013; Mogensen & Mason, 2015; Punshon et 

al., 2009; Tan, 2018 

Coping through activism Dachez, 2016; Dachez & Ndobo, 2018) 

Wants and needs Unmet needs Au-Yeung et al., 2019; Corden et al., 2021; Crane et al., 2018; de Broize et al., 2021; Huang et al., 2020; Lewis, 2016; 

Livingston et al., 2019; MacLeod et al., 2013; Mogensen & Mason, 2015; Powell & Acker, 2016; Stagg & Belcher, 

2019 

Projecting into (own) future  Corden et al., 2021; Leedham et al., 2020; Lewis, 2016; MacLeod et al., 2013; Mogensen & Mason, 2015 



 

 

  

La psychoéducation, qui consiste à mettre en place un partage de connaissances avec une 

personne concernée par une situation (e.g. dépression, handicap, trouble neurodégénératifs, 

etc.), nous semble une proposition intéressante pour répondre aux différents besoins 

identifiés. Il s’agit d’un véritable échange au cours duquel les savoirs expérientiels et 

professionnels ont la même valeur, ce qui s’inscrit dans l’esprit collaboratif des TCCE.  

L’inscription d’une telle intervention dans une approche de la neurodiversité permet d’aborder 

à la fois des éléments intrinsèques à l’individu (e.g. fonctionnement cérébral différent) ainsi 

que des éléments propres aux influences de l’environnement (e.g. représentations de 

l’autisme). Les interventions existantes s’adressant principalement aux membres de 

l’entourage familial (parents, fratrie) ou aux enfants et adolescent·e·s directement 

concerné·e·s, le développement d’une intervention à destination des adultes recevant un 

diagnostic d’autisme nous semblait primordiale.  

Cette intervention est présentée ici comme contribution clinique, accompagnée de la 

description méthodologique de l’évaluation qui l’accompagne.  
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Les différents éléments présentés lors des chapitres précédents soulignent l’importance du 

développement d’interventions s’inscrivant dans une conception biopsychosociale et dans la 

perspective de la neurodiversité (cf Chapitre 1) ; qui prenne en compte des éléments relatifs aux 

représentations de l’autisme et aux différents mécanismes qui peuvent se mettre en place en réaction 

à ces représentations souvent négatives, comme le camouflage et l’auto-stigmatisation (cf Chapitre 2) 

et enfin qui réponde aux besoins des personnes autistes adultes, qui peuvent vivre le diagnostic 

comme un choc identitaire et se sentir particulièrement isolées et laissées sans proposition lors de 

cette période (cf Chapitre 3). La psychoéducation nous semble être une proposition intéressante qui 

pourrait correspondre à ces critères.  

Les RBP éditées par la HAS en ce qui concerne le parcours de vie et les interventions pour les 

adultes autistes recommandent la mise en place de propositions d’accompagnement à la suite du 

diagnostic (Haute Autorité de santé, 2017, p. 15‑16). Toujours selon la HAS, les interventions 

proposées doivent avoir pour objectif « la qualité de vie de l’adulte autiste et le développement de son 

autonomie et de sa liberté de choix » (Haute Autorité de santé, 2017, p. 28). Ces RBP mettent 

également en avant l’importance de la participation de la personne concernée au choix des 

interventions et son implication dans les différentes interventions proposées. De même, les 

recommandations explicitent la nécessité que les interventions proposées soient basées sur des 

fondements empiriques (Haute Autorité de santé, 2017).  

 La nécessité de donner de l’information à la suite du diagnostic à l’âge adulte est également 

soulignée dans ces recommandations, sous la forme de types d’informations à rendre accessibles à la 

suite du diagnostic, comme par exemple le type de services auxquels la personne peut avoir accès. 

L’ASDEU (Scattoni et al., 2021) indique que 42,2% des répondant·e·s français·e·s (n = 45) déclarent ne 
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pas avoir reçu d’informations suffisantes à la suite du diagnostic. La psychoéducation n’est par exemple 

mentionnée que dans la section « Information et formation de la famille » des RBP (Haute Autorité de 

santé, 2017). Les expériences et besoins évoqués dans le chapitre précédent, ainsi que les différentes 

recommandations nationales (Haute Autorité de santé, 2017) et internationales (e.g. NICE, 2020) 

quant aux interventions à proposer aux adultes autistes semblent pourtant indiquer qu’une 

intervention psychoéducative, proposée à l’issue du processus diagnostic, serait bénéfique.  

 La psychoéducation, qui prend sa source dans la psychiatrie et en emprunte donc le langage, 

peut être définie comme « une intervention didactique et psychothérapeutique qui vise à informer les 

patients et leurs proches sur le trouble psychiatrique et à promouvoir les capacités pour y faire face » 

(Bonsack et al., 2015, p. 80). Bien que l’autisme figure dans les classifications internationales de 

psychiatrie, les personnes concernées préfèrent l’appellation de « différence 

neurologique/cérébrale » à celle de trouble psychiatrique (Geelhand et al., 2023). De même, le 

qualificatif de « patient·e » et les représentations qui l’accompagnent ancrent les interventions 

proposées dans un modèle hiérarchique, avec une perte d’autonomie et de prise en considération de 

la personne (Chang & Bassman, 2019 ; Hassall, 2020). Malgré ces choix de vocabulaire, que nous ne 

reproduirons pas, la psychoéducation s’inscrit dès le départ dans un rééquilibrage des dynamiques de 

pouvoir entre « soignant·e·s » et « soigné·e· », notamment via le partage d’information (Bonsack et 

al., 2015). La psychoéducation s’inscrit dans une perspective dite de « rétablissement » et non de 

« guérison ». Contrairement au modèle biomédical qui vise la disparition des manifestations 

symptomatologiques et une « guérison », le modèle dit du « rétablissement » a pour objectif une vie 

satisfaisante, la construction d’une identité positive avec pour moteurs l’autodétermination et l’espoir 

(Bonsack et al., 2015 ; Petitjean, 2011).  

 La psychoéducation ne se limite donc pas à une simple transmission d’information, de manière 

verticale entre « sachant·e» et personne concernée par une problématique de santé mentale. En effet, 

les interventions de psychoéducation ont également des objectifs thérapeutiques : la modification, par 
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l’échange de connaissances, des attitudes des personnes reçues quant à la problématique abordée. 

Cela peut permettre, par exemple, d’agir directement ou indirectement sur la stigmatisation (quand il 

s’agit de l’entourage) ou l’auto-stigmatisation (quand il s’agit de la personne directement concernée). 

Au cœur du modèle se trouvent plusieurs éléments qui permettent d’orienter le développement et 

l’implantation des interventions (Bonsack et al., 2015) :  

- Le partage des connaissances, d’une manière horizontale où les savoirs académiques des 

professionnel·le·s et les savoirs expérientiels de la personne concernée sont placés sur un 

pied d’égalité ;  

- L’empowerment, une notion qui peine à trouver une traduction juste en français8, qui fait 

référence au processus par lequel une personne accroît son pouvoir d’action, développe 

son estime de soi, ses capacités à faire face et ses compétences dans un objectif 

d’autonomisation ;  

-  L’échange et la mise en pratique : échange avec les autres participant·e·s dans le cadre 

d’une intervention en format de groupe, autour des stratégies mises en place par exemple, 

mais aussi la mise en pratique via des exercices type « tâche à domicile » ou réalisés en 

séance.  

Petitjean (2011) décrit quant à lui trois dimensions complémentaires de la psychoéducation :  

- La dimension pédagogique, à savoir la transmission d’informations, la sélection des 

informations transmises et du mode de transmission ; 

 
8 Bien que l’office québécois de la langue française préconise le terme « autonomisation », qui permet comme 
son homologue « capacitation » de représenter le fait qu’il s’agit d’un processus, la notion de pouvoir disparaît 
de ces traductions. Les expressions « pouvoir d’agir » ou « pouvoir d’action » ne permettent quant à elles pas de 
démontrer qu’il s’agit avant tout d’un processus dynamique. (Bacqué & Biewener, 2013).  
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- La dimension psychologique, qui consiste à accompagner la personne dans son 

cheminement propre et à prendre en compte les diverses réactions émotionnelles 

pouvant, par exemple, faire suite à l’annonce d’un diagnostic ; 

- La dimension comportementale et cognitive, qui vise au développement de 

l’empowerment de la personne au travers d’outils thérapeutiques et d’exercices appliqués.  

La psychoéducation peut donc, en ce qu’elle permet une (re)construction identitaire à la suite 

du diagnostic, à travers entre autres le partage et l’intégration des informations associées au diagnostic 

en question (Bonsack et al., 2015 ; Connan, 2019), s’avérer tout à fait indiquée suite à un diagnostic 

d’autisme à l’âge adulte.  

 C’est d’ailleurs ce que semble préconiser la « mesure 56 » (Secrétariat d’état chargé des 

personnes handicapées, 2018) qui appelle au développement de programmes d’éducation 

thérapeutique du patient (ETP) à destination des personnes (et proches de personnes) autistes. L’ETP, 

développée à l’origine dans le cadre d’atteintes somatiques chroniques (e.g. diabète, VIH, Alzheimer, 

asthme, etc.) s’étend désormais au domaine de la santé mentale et de la psychiatrie. L’ETP, dans son 

« modèle spécifique propre à la France » (Délégation interministérielle à la stratégie nationale pour 

l’autisme, 2020, p. 19) entend donc se démarquer des approches psychoéducatives.  

 Le rapport lié à la mesure 56 de la Stratégie Nationale consacre d’ailleurs une sous-partie à 

cette distinction. Les différents objectifs et aspects communs aux deux approches y sont soulignés, 

comme le partage d’information, le soutien social, le développement de compétences (Délégation 

interministérielle à la stratégie nationale pour l’autisme, 2020). Cet écrit tend ensuite à présenter l’ETP 

comme supérieure à la psychoéducation, car l’ETP serait donc, selon les auteur·e·s, plus accessible (car 

plus répandue), plus rigoureuse (car mieux encadrée et évaluée), plus qualitative (car les 



Chapitre 4 | CoMPPAA : psychoéducation post-diagnostique et contribution clinique 

Page | 161  

 

intervenant·e·s seraient mieux formé·e·s). Cette position est contestable si l’on considère que 

l’évaluation est constitutive de l’intervention (e.g. Renou, 2005). 

En France, les « avantages » de l’ETP par rapport à la psychoéducation sont donc le résultat de 

choix politiques, qui visent à asseoir le développement de l’ETP à travers son inscription aux textes 

officiels (Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la 

santé et aux territoires), une formation obligatoire, des financements dédiés, une évaluation régulière 

et non de caractéristiques intrinsèques de l’ETP (Lang et al., 2019). D’autres « avantages » de l’ETP 

sont, à notre sens, faussement présentés dans ce rapport comme étant spécifiques de l’ETP, comme 

un partage d’information basé sur l’interdisciplinarité ou encore le développement d’outils éducatifs. 

En effet, ces caractéristiques sont également présentes dans les différents modèles et interventions 

de psychoéducation (Renou, 2005).  

De plus, les auteur·e·s font l’argument que la psychoéducation, de par sa focalisation sur la 

santé mentale et son origine psychiatrique, maintient une certaine hiérarchie dans son application, qui 

garde la personne concernée dans un statut inférieur (Délégation interministérielle à la stratégie 

nationale pour l’autisme, 2020). Nous arguons au contraire que l’ETP, comme son nom même 

l’indique, maintient la personne dans un statut de « patient·e » et son ancrage dans un modèle 

médicaliste incite au contraire au maintien de cette hiérarchie. La présence obligatoire d’un médecin 

dans l’équipe éducative, selon les dispositions législatives encadrant l’ETP, renforce le maintien d’une 

conception biomédicale. D’autres dispositions règlementaires, comme l’inscription des informations 

partagées dans le dossier de soin, confirment l’enracinement de l’ETP dans un processus de « soin » et 

une approche médicale. Parmi les arguments cités en faveur de la plus-value de l’ETP par rapport à la 

psychoéducation, les auteur·e·s citent en premier lieu une « Une extension des thématiques abordées 

lors des programmes éducatifs, en intégrant davantage la maladie chronique et ses comorbidités »  

(Délégation interministérielle à la stratégie nationale pour l’autisme, 2020, p. 22). Encore une fois, le 

vocabulaire utilisé rend compte de l’ancrage dans une conception médicale et par extension dans un 
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rapport inégal entre soignant·e et soigné·e (Chang & Bassman, 2019 ; Hassall, 2020). Les participant·e·s 

à une enquête en marge de ce rapport (N = 154) indiquent par ailleurs, dans leurs réponses 

qualitatives, leur désaccord avec la dénomination même de l’ETP et de l’approche qu’elle semble 

traduire, en indiquant par exemple ((Délégation interministérielle à la stratégie nationale pour 

l’autisme, 2020, p. 44‑45) :  

« A ce propos, nous n’avons pas besoin d’être ‘éduqués’ ni encore moins ‘guéris’, 

oubliez donc les mots ‘éducation’ et ‘thérapeutique’ » ;  

« Je n’ai pas besoin que des non-autistes me parlent de l’autisme, et je rejette 

totalement cette confondation (sic) de l’autisme avec ‘traitement’ et ‘thérapie’ plutôt 

que l’inclusion, l’acceptation » ;  

« Education thérapeutique semble antinomique » ;  

« Je ne comprends pas le terme ‘éducation thérapeutique’ (inventé). N’ai nul besoin 

d’être éduqué (les neuro-typiques par contre, oui) ni d’être guérie (sic) (thérapie). ».  

 Sur le fond, certain de ces arguments pourraient tout à fait être également adressés à une 

intervention de psychoéducation. Il nous semble néanmoins que le terme « psychoéducation », bien 

qu’il reprenne la notion d’éducation, puisse présenter moins de freins associés à sa dénomination que 

celle d’ETP.  

Les programmes d’ETP, particulièrement encadrés, peuvent rendre plus difficile 

l’individualisation du contenu. En effet, si un·e participant·e peut choisir les modules auxquels iel 

souhaite participer, les contenus en eux-mêmes peuvent être difficilement modulables. La 

composante « éducative » reste au cœur du processus, bien que « l’acquisition et le maintien de 

compétences d’autosoins » (Délégation interministérielle à la stratégie nationale pour l’autisme, 2020, 

p. 16) puissent être intégrés aux programmes d’ETP en psychiatrie. Le modèle de la psychoéducation, 

à travers son approche plus large, son ancrage dans un modèle de rétablissement et les objectifs 
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thérapeutiques associés (modification des attitudes, par exemple) nous semble plus adapté au 

développement d’une intervention post-diagnostique pour les adultes autistes.  

Toute approche confondue (ETP ou psychoéducation), la majorité des programmes 

francophones existants sont destinés aux proches des personnes autistes (Accompagnement parental 

Rattaz et al., 2016 ; L’ABC du comportement : des parents en action ! Ilg et al., 2018 ; ETAP Derguy et 

al., 2018 ; AASPI Ilg & Clément, 2022). Quand les interventions sont à destination de personnes 

directement concernées, celles-ci ciblent principalement les enfants et les adolescent·e·s (e.g. Je suis 

spécial !, Vermeulen, 2019). À notre connaissance, il n’existe qu’un programme d’ETP francophone qui 

s’adresse, en plus des adolescent·e·s, aux adultes (en particulier aux jeunes adultes accompagné·e·s 

de leurs aidant·e·s) (Mieux vivre avec le TSA, Comte & Gallois, 2020).  

À l’international, il existe également des interventions à destination de l’entourage (e.g. Hemdi 

& Daley, 2017 ; Mukhtar et al., 2018 ; Zhou et al., 2019) et des enfants et des adolescent·e·s (Gordon 

et al., 2015 ; Hidalgo et al., 2022). Toutefois, il existe également plus d’interventions à destination des 

adultes (e.g. Backman et al., 2018) dont certaines sont directement co-construites ou co-animées par 

des personnes autistes (e.g. Crane et al., 2021 ; Groenendijk et al., 2023).  

La contribution clinique de ce travail doctoral s’inscrit dans la continuité du travail réalisé par 

et en collaboration avec Aurélie Connan, éducatrice spécialisée exerçant au CRA 68 – Pôle Adultes, 

autour d’un programme de psychoéducation à destination des adultes recevant un diagnostic 

d’autisme : Coping, Motivation et Psychoéducation Post-diagnostic pour les Adultes 

Autistes (CoMPPAA).  

CoMPPAA, avant même de prendre ce nom, a été développé à l’initiative d’Aurélie Connan 

depuis 2010. Dans le cadre de son exercice au CRA, elle a pu constater le sentiment d’abandon ressenti 
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par les adultes à la suite du diagnostic et a souhaité développer une réponse aux besoins sous-jacents, 

en s’alignant sur des RBP nationales et internationales (Haute Autorité de santé, 2017 ; NICE, 2020).  

Les premières années de développement (2010-2014) ont été consacrées à l’élaboration et au 

test de contenus auprès de 24 participant·e·s (22 hommes et 2 femmes). Ces personnes, reçues 

rapidement après l’annonce du diagnostic, ont pu faire des retours permettant d’affiner le contenu 

proposé, sa pertinence et le choix des thèmes abordés. Le nombre de séances n’étant pas défini à 

l’avance, certains suivis se sont avérés longs (de 16 à 14 mois) et des thèmes non spécifiques au 

diagnostic d’autisme ont été abordés (expérience de deuil, par exemple).  

Dès le départ, ce programme s’inscrit dans le modèle de la psychoéducation, à travers : 

- La collaboration active des participant·e·s non seulement au développement des 

contenus mais également au cours des séances, ciels-ci étant placé·e·s dans un rôle 

d’expertise de leur expérience individuelle ; 

- L’inscription du contenu dans des approches empiriques ayant démontré leur efficacité 

auprès des personnes autistes (TCC, ACT, intervention comportementale) ; 

- La mise en place de supports, d’outils et d’exercices concrets (tâches à domicile ou en 

séance) ; 

- La prise en compte des processus associés et un objectif annexe de modification des 

attitudes (travail sur les émotions, exploration de l’identité et de l’impact du diagnostic 

sur cette dernière).  

Cette première phase clinique a également pu permettre de déterminer un seuil minimal de 

QI verbal (80) pour favoriser l’intégration des contenus et un apport bénéfique des échanges associés. 

À la suite de cette première phase, le nombre de séances a été fixé à dix et le contenu organisé en 

séances thématiques :  
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Tableau 2 - Description des séances thématiques de CoMPPAA version 1, adapté de Connan (2019) 

Séance 1 Séance de prise de contact 

Séance 2 La démarche diagnostique 

Séance 3 Idées reçues et stéréotypes 

Séance 4 Caractéristiques de l’autisme  

Séance 5 Le fonctionnement autistique  

Séance 6 Aspects fonctionnels  

Séance 7 Aspects émotionnels 

Séance 8 Identité et estime de soi  

Séance 9 Approfondissement  

Séance 10 Orientations de vie  

 

Cette « version 1 » du programme a ensuite été proposée entre 2015 et 2018 à 41 personnes 

(33 hommes et 8 femmes), pour des suivis de 2 à 3 mois environ. Cette première version a fait l’objet 

d’une publication (Connan, 2019) permettant d’indiquer, à partir d’observations cliniques, la faisabilité 

d’une telle intervention. En parallèle, l’idée d’une évaluation scientifique du programme prenait forme 

à travers notamment la mise en place d’une collaboration avec Pr. Céline Clément, sollicitée pour son 

expertise dans le domaine du développement et de l’évaluation de programmes de psychoéducation 

(I. Graff et al., 2022 ; Ilg et al., 2018 ; Sankey et al., 2021).  

L’obtention d’un contrat doctoral a permis de poursuivre une collaboration entamée sur le 

volet clinique et a abouti au développement d’une version 2 de CoMPPAA ainsi qu’à l’élaboration et la 

mise en place d’un protocole d’évaluation décrits ci-après.  
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T. Smith et al. (2007) ont développé des critères internationaux pour la mise en place de 

recherches ayant pour objet des interventions psychosociales auprès de personnes autistes. Ces 

critères détaillent plusieurs étapes : 

- 1/ La formulation et l’application de l’intervention (e.g. à travers un groupe pilote) 

- 2/ La standardisation de l’intervention et l’évaluation de sa faisabilité  

- 3/ L’évaluation de l’efficacité de l’intervention (via un essai randomisé contrôlé (ERC), par 

exemple) 

- 4/ L’évaluation de l’intervention « au sein de la communauté », c’est-à-dire son 

déploiement et implantation dans d’autres lieux et par d’autres personnes, avec pour 

objectif d’identifier si les résultats précédents s’appliquent également dans d’autres 

circonstances.  

Suivre des méthodes rigoureuses d’évaluation des interventions permet de répondre aux RBP 

nationales (Haute Autorité de santé, 2017) et, en fonction des résultats, de pouvoir promouvoir des 

interventions aux fondements empiriques, qui font pour l’heure défaut en ce qui concerne les adultes 

autistes STDI (Benevides et al., 2020).  

 Le travail doctoral effectué se situe principalement dans les phases 2 et 3 sus-citées. En effet, 

le travail réalisé par Aurélie Connan (Connan, 2019) précédemment a permis l’élaboration et 

l’évaluation partielle de la faisabilité (cette évaluation ne prenant en compte que des retours 

cliniques).  

Le programme et ses contenus ont été remaniés et actualisés au cours du travail doctoral. 

Cette contribution clinique s’accompagne, de manière habituelle dans la tradition des TCC, d’appuis 
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empiriques. L’un des objectifs de cette contribution était la standardisation du programme afin de 

permettre son évaluation, (T. Smith et al., 2007) évoquée ci-après, qui aboutit in fine à une version 2 

du programme. Le nom de CoMPPAA a également été choisi au cours de cette collaboration, avec 

l’appui des adultes autistes du réseau de travail @spirit, associé au CRA 68- pôle adultes. Les apports 

majeurs et leurs appuis empiriques sont brièvement présentés ci-dessous.  

Sont présentés ici différents aspects et exemples de la contribution clinique effectuée lors du travail 

doctoral, leurs bases empiriques et illustrés par des extraits des supports présentés aux participant·e·s, 

qu’il s’agisse du diaporama présenté en séance, du livret participant·e ou de la tâche à domicile.  

 La construction d’une identité autistique positive, comme cela a pu être mentionné dans le 

chapitre précédent, peut permettre d’améliorer l’estime de soi et de diminuer les conséquences 

potentiellement néfastes de l’annonce du diagnostic (K. Cooper et al., 2017 ; R. Cooper et al., 2021 ; 

Corden et al., 2021). Il ne s’agit pas pour autant de nier les difficultés rencontrées par la personne, 

mais de mettre en avant certains aspects de la différence qui peuvent s’avérer être des atouts. Il est 

question ici par exemple de rappeler que les particularités sensorielles, via la pratique de l’auto-

stimulation (ou stimming) peuvent être de puissants régulateurs émotionnels ou des sources 

d’émotions positives (Dachez & Ndobo, 2018). Cette approche peut également se traduire par le fait 

de nuancer certaines théories ancrées dans une vision déficitaire de l’autisme (déficit de théorie de 

l’esprit, de cohérence centrale). Il s’agit de rappeler qu’il s’agit de modèles critiquables et critiqués 

(e.g. Gernsbacher & Yergeau, 2019) mais aussi d’apporter d’autres modèles théoriques ancrés dans 
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une approche plus proche de la neurodiversité comme celui de la théorie de la double empathie 

(Milton, 2012a), comme c’est le cas dans la diapositive présentée en séance 2 (figure 6) .  

 Dans le cadre de la version 2 du programme, plusieurs des apports effectués s’inscrivent dans 

le modèle de l’ACT (Hayes et al., 2011), pour lequel il existe des indices d’efficacité auprès de personnes 

autistes (Hutchinson et al., 2019 ; Pahnke et al., 2014, 2019). Ceux-ci se traduisent par exemple par 

l’intégration d’un exercice en séance dit du « cercle du contrôle », au cours duquel la personne est 

invitée à inscrire dans un cercle dessiné ce qui est en son contrôle et ce qui ne l’est pas. Par la pratique 

de l’auto-observation et les notions abordées précédemment (e.g. les pensées automatiques et les 

ruminations), il s’agit donc de rediriger son attention vers ce sur quoi il est possible d’agir. De même, 

l’intégration de la métaphore de « Tata Simone », (voir figure 7), une métaphore relative aux 

Figure 6 - Diapositive présentée aux participant·e·s (séance 2), illustration de la théorie de la 

double empathie 
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ruminations anxieuses et aux éléments qui accaparent notre attention, permet d’incarner des 

concepts complexes de manière accessible.  

 

 

Il s’agit de la seule image métaphorique employée au cours de l’intervention (avec succès selon les 

retours cliniques) afin d’éviter de confronter les participant·e·s à d’éventuelles difficultés de 

compréhension du langage imagé.  

CoMPPAA est une intervention individuelle, qui permet l’identification des particularités 

autistiques qui peuvent concerner directement la personne, celles qui ne la concernent pas forcément 

et de faire le point sur comment les particularités en question peuvent influencer son expérience. Par 

l’inscription de l’intervention dans une perspective de la neurodiversité et l’application des modèles 

biopsychosociaux, il a également été question de contribuer ou d’expliciter des éléments autour des 

effets des différents environnements sociaux (ou systèmes) au cours des travaux doctoraux :  modèle 

Figure 7 - Diapositive présentant l'histoire de "Tata Simone", présentée en séance 5 
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social du handicap, obstacles à la participation sociale, modèle du burn-out autistique (Arnold et al., 

2023), outil de repérage des violences, mention de la diversité (et de la notion d’intersectionnalité 

(Crenshaw, 1989)), masquage ou camouflage autistique (Hull et al., 2017) et son lien avec les 

représentations sociales, etc. Un extrait du livret participant·e de la séance 6, consacrée à la gestion 

de l’énergie, permet d’illustrer en figure 8 l’intégration des caractéristiques environnementales au 

contenu présenté. 

  

Ces différents éléments visent à la diminution de l’auto-stigmatisation et de la 

symptomatologie anxio-dépressive via une moindre internalisation de la responsabilité totale et 

entière des échecs (Gaus, 2011). Il s’agit de conscientiser les éventuels obstacles externes, l’éventuelle 

inadéquation de l’environnement afin de pouvoir construire des stratégies adaptées aux particularités 

individuelles qui prennent en compte ces éléments extérieurs.  

Figure 8 - Extrait du livret participant·e de la séance 6 "Comment gérer son énergie 

et sa fatigue?" 
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 La standardisation du contenu, nécessaire à une évaluation rigoureuse de cette intervention 

(T. Smith et al., 2007), s’est traduite par : 

- L’ajout de fiches de tâches à domicile propres à chaque séance (celles-ci n’étant 

auparavant pas systématiques), pour renforcer les acquis (Gordon et al., 2015) ; 

- Le remaniement des diaporamas, la rédaction de fiches récapitulatives par séance qui 

constituent in fine un livret de participation, afin de prendre en compte les particularités 

liées au traitement de l’information et de fournir des supports écrits et visuels (Khalifa et 

al., 2020). Ce support permet également aux participant·e·s de prendre des notes et 

d’individualiser les informations présentées ;  

- La co-rédaction, avec Aurélie Connan d’un manuel de l’intervenant·e afin de faciliter la 

prise en main du contenu pour de futur·e·s intervenant·e·s en vue de la diffusion de 

l’intervention.  

La version 2 de CoMPPAA comprend donc 10 séances thématiques accompagnée chacune 

d’une tâche à domicile dont un exemple figure en Annexe 5, qui se déclinent de la manière suivante :  

 
Tableau 3 -  Description des séances thématique de CoMPPAA (version 2) 

 
Séances Thématique Exercice – tâche à domicile 

Séance 1 Qu’est-ce que l’autisme ?  Roue de l’autisme 

Séance 2 Quelles particularités cognitives dans l’autisme ?  « Partir en week-end » 

Séance 3 Quelles particularités sensorielles dans l’autisme ? Agenda sensoriel 

Séance 4 Comment fonctionnent les émotions ?  Agenda émotionnel 

Séance 5 Comment fonctionnent les pensées ?  Colonnes de Beck 

Séance 6 Comment gérer son énergie et sa fatigue ?  Mesures de l’énergie 

Séance 7 Comment parler de son autisme (ou pas) ?   « Scénario : Parler de l’autisme » 

Séance 8 Et si on parlait des relations sociales ?  Affirmation de soi 
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Séance 9 Et si on parlait d’insertion socio-professionnelle ? Exercice : Inventaire des valeurs 

Séance 10 Et après ?  Exercice : Boussole de vie 

Conformément à la méthodologie développée par Smith et al. (2007), l’évaluation des interventions 

est nécessaire à leur diffusion. Dans le cadre de notre travail doctoral, la contribution empirique 

relative à CoMPPAA est l’élaboration du protocole de recherche par essai contrôlé randomisé (ECR). 

Cet ECR a été autorisé par le Comité de Protection des Personnes Sud-Est VI (2022-A02489-34) et en 

cours à l’heure de la rédaction du manuscrit. Il vise à évaluer la validité sociale et l’efficacité du 

programme CoMPPAA, en quatre temps : une évaluation pré-intervention (ligne de base, T0, cf Annexe 

6), une évaluation mi-intervention qui comprend uniquement une mesure de validité sociale (T1, cf 

Annexe 7), une mesure immédiatement après la fin de l’intervention (T2, cf Annexe 8) et une mesure 

dite « follow-up » trois mois après la dernière séance (T3, cf Annexe 9).  

La validité sociale fait référence à l’acceptabilité d’une intervention et à la satisfaction des 

bénéficiaires, des personnes qui l’implantent et de la société au sens large. Développée initialement 

par Wolf (1978) dans le cadre de l’analyse comportementale appliquée, elle est composée de plusieurs 

dimensions (Clément & Schaeffer, 2010) :  

- La signification sociale des objectifs, c’est-à-dire si l’intervention correspond aux attentes 

de la société au sens large. Dans le cadre de CoMPPAA, cette dimension est prise en 

compte par l’adéquation de la proposition d’intervention en elle-même aux RBP.  

- L’adéquation des procédures, pour laquelle il convient de questionner l’acceptabilité de 

l’intervention pour les participant·e·s, mais aussi pour les professionnel··le·s. En ce qui 

concerne CoMPPAA, la proposition répond aux demandes exprimées par les personnes 
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concernées et les professionnel·le·s (Benevides, 2020 ; Bureau & Clément, 2023 ; Pellicano 

et al., 2014). L’acceptabilité de l’intervention pour les participant·e·s sera évaluée au cours 

de l’ECR par plusieurs questionnaires (cf Annexes 6-9 ) ainsi qu’un entretien semi-directif 

conduit à l’issue de leur participation. Les professionnel·le·s sont aussi amené·e·s à s’auto-

évaluer au cours de l’intervention grâce une fiche d’auto-évaluation.  

- L’importance sociale des effets où il est question d’évaluer les résultats de l’intervention 

à travers notamment la satisfaction des participant·e·s. Ont-iels l’impression que cette 

intervention leur a été utile ou bénéfique ? A-t-elle conduit à des changements désirables 

dans leurs vies ? Au cours de l’ECR, l’intérêt et les attentes des participant·e·s sont évalués 

en T0, et leur satisfaction en T1, T2 et T3.  

Comme mentionné précédemment, une intervention de psychoéducation, outre la 

transmission d’informations, vise le changement d’attitude vis-à-vis non seulement du diagnostic, mais 

aussi de soi-même. Les évaluations retenues dans le cadre de l’ECR et présentées en T0, T2 et T3 sont 

les suivantes :  

- L’échelle du sentiment d’efficacité personnelle générale (GES ; α = 0,85 ;  Schwarzer & 

Jerusalem, 1995) dans sa version validée en français (Dumont et al., 2000). Il s’agit d’une 

échelle unidimensionnelle en 10 items qui évalue les croyances en ses capacités 

d'atteindre des buts et de faire face et/ou de s’adapter aux diverses situations qui peuvent 

survenir au quotidien (Annexe 10). Les items sont cotés sur une échelle de Likert de 4 

points (1 = « pas du tout vrai » ; 4 = « totalement vrai »). Les scores globaux se situent 

entre 10 et 40, un score élevé indiquant un meilleur sentiment d’efficacité personnelle. Ex 

d’item : « J’ai confiance dans le fait que je peux faire face aux efficacement aux évènements 

inattendus. » 
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- L’échelle d’estime de soi (SES α = 0,88  ; Rosenberg, 1965), dans sa version française 

(Vallieres & Vallerand, 1990). Cet instrument (cf Annexe 11) évalue la perception globale 

qu’ont les individus de leur propre valeur et comprend 10 items cotés sur une échelle de 

Likert en 4 points (français (1 = « tout à fait en désaccord », 4 = « tout à fait en accord »). 

Ex d’item : Je suis capable de faire les choses aussi bien que la majorité des gens.  

- L’évalution de la symptomatologie anxio-dépressive, mesurée par l’échelle de dépression 

et d’anxiété DASS-21 (Lovibond & Lovibond, 1995), dans sa version validée en français (α 

= 0,89 ; Ramasawmy, 2015, voir Annexe 12). Cet instrument en 21 items, qui évalue la 

détresse psychologique à travers des indicateurs de stress et la symptomatologie anxio-

dépressive (dans la semaine précédente) a été validé (dans sa version anglophone) auprès 

d’une population autiste SDI (Park et al., 2020). Les items sont également côté sur une 

échelle de Likert en 4 points (1 = « Pas du tout », 4 = « Tout le temps »). Ex d’item : J’ai eu 

l’impression d’être agacé(e) pour un oui/pour un non 

- L’acceptation du diagnostic est évaluée par une version traduite (avec accord de l’auteur) 

du questionnaire d’acceptation et d’action (AAQ-II) développée par Backman et al. (2018),  

(cf Annexe 13) pour cibler spécifiquement l’acceptation du diagnostic d’autisme (α = 0,82 ; 

Agius et al., 2023). L’échelle est formulée de façon à évaluer la rigidité cognitive, un score 

moindre est donc un indicateur d’une meilleure acceptation. Les 7 items sont évalués sur 

une échelle de Likert en 7 points (1 = « Jamais vrai », 7 = « Toujours vrai »).  Ex d’item : « 

Mon diagnostic est une source de problèmes dans ma vie. » 

Les participant·e·s sont recruté·e·s via des appels à participation diffusés auprès de la liste 

d’attente précédemment mise en place par Aurélie Connan, les services autisme et handicap ainsi que 

les GEM de la région et les différent·e·s professionnel·le·s du diagnostic et de l’accompagnement, quel 
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que soit leur lieu d’exercice (centre spécialisé, hôpital, cabinet libéral, etc.). Les critères d’inclusion 

sont les suivants :  

- Être âgé.e de 18 ans et plus au moment de l’inclusion dans l’étude ; 

- Avoir reçu un diagnostic de TSA-STDI (quotient intellectuel > 80) posé par une équipe 

spécialisée de 2ème ou de 3ème  ligne conformément aux recommandations de la HAS ; 

- Ce diagnostic de TSA-STDI doit avoir été obtenu à l’âge adulte (≥ 18 ans) et dans les 15 

mois précédant l’inclusion ; 

- Être apte à comprendre les objectifs et les risques liés à la recherche et ayant signé un 

consentement de participation à l’étude ; 

- Être affilié.e à un régime de sécurité sociale ou bénéficiaire d’un tel régime.   

Les personnes volontaires ne sont pas éligibles lorsqu’elles ne sont pas suffisamment disponibles pour 

une participation complète, sont hospitalisées, ont un diagnostic co-occurrent de schizophrénie ou 

autres troubles psychotiques, sont sous tutelle, curatelle, dans l’incapacité de donner leur 

consentement, sous sauvegarde de justice ou privées de liberté par décision judiciaire ou 

administrative.  

Suite à un rendez-vous d’inclusion lors duquel sont vérifiées l’éligibilité, la compréhension du 

protocole et la signature du consentement, suivis de la passation des questionnaires socio-

démographiques et T0, les participant·e·s éligibles sont randomisé·e·s par tirage au sort dans le groupe 

intervention ou liste d’attente. 

 Les personnes du groupe intervention bénéficient de l’intervention dans les 15 jours qui 

suivent l’inclusion, en fonction de leurs disponibilités. Les dix séances thématiques d’une durée 

d’environ une heure ont lieu deux fois par mois, pour une durée totale de l’intervention d’environ 5 

mois. À l’issue de la cinquième séance, elles remplissent l’évaluation de validité sociale à mi-parcours 

(T1) et à l’issue de la dixième séance l’évaluation post-intervention (T2). Le rendez-vous follow-up est 
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programmé (+ 3 mois) et les participant·e·s remplissent l’évaluation T3, suivie d’une séance dite 

« booster ». La participation totale s’effectue donc sur 8 mois.  

 Les personnes du groupe liste d’attente sont placées sur une liste d’attente de 8 mois, au cours 

de laquelle elles rempliront à 5 mois le T2 et à 8 mois le T3. À l’issue de l’évaluation T3, elles sortent 

du protocole d’évaluation et peuvent donc bénéficier de l’intervention, dont la première séance leur 

est proposée immédiatement après le T3.  

 Les indicateurs cliniques relevés précédemment (Connan, 2019) nous permettent d’envisager 

une validité sociale satisfaisante de l’intervention.  

Pour conclure à l’efficacité de l’intervention, il nous faudra observer une augmentation 

significative des scores à l’échelle du sentiment d’auto-efficacité générale (Schwarzer & Jerusalem, 

1995), notre critère d’évaluation principal. Une augmentation des scores à l’échelle d’évaluation de 

l’estime de soi (Rosenberg, 1965) ainsi qu’une diminution des scores à l’AAQ-II modifié (Backman et 

al., 2018) et aux sous-échelles stress, dépression et anxiété de la DASS-21 (Lovibond & Lovibond, 1995) 

sont également attendues. Les risques accrus pour les personnes autistes de présenter une 

symptomatologie dépressive (I. Smith & White, 2020) ainsi que les conséquences potentielles de la 

confrontation à ses difficultés et le degré d’acceptation du diagnostic mais aussi différentes 

caractéristiques personnelles (telles que la tendance à l’évitement ou à la rumination, la capacité 

d’auto-compassion, etc. (Hymas et al., 2022 ; Krieger et al., 2013 ; Morie et al., 2019 ; Pagni et al., 

2020)) nous incitent toutefois à rester prudent·e·s quant à cette dernière donnée.  

Les différents besoins relevés dans la littérature mais également dans le cadre de nos propres 

travaux nous conduisent à envisager le développement d’une intervention psychoéducative comme 

une réponse adéquate à certains des besoins évoqués par les personnes concernées, comme d’être 
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accompagné·e suite au diagnostic (e.g. Bureau & Clément, 2023; Scattoni et al., 2021). Cette 

intervention ne doit toutefois pas se résumer à simplement donner de l’information sur l’autisme, mais 

bien à soutenir l’intégration de l’information du diagnostic, notamment lorsque celui-ci est tardif, 

comme le soulignent Crowson et al. (2023).  

L’inscription de CoMPPAA dans une perspective de la neurodiversité permet la prise en compte 

des influences de l’environnement sur l’expérience des personnes, soulignée tout au long de cet écrit. 

Cela nous semble favoriser la réalisation de l’objectif de modification des attitudes, partie intégrante 

des approches de psychoéducation (Petitjean, 2011), notamment en ce qui concerne l’auto-

stigmatisation.    

Bien qu’il peine à s’imposer face à l’ETP, mieux financée et valorisée par les institutions (Lang 

et al., 2019), le modèle de la psychoéducation nous semble une réponse plus appropriée, en particulier 

au vu d’un ancrage biomédical difficile à dissocier de l’ETP. Toutefois, certaines critiques adressées à 

l’ETP pourraient également l’être à la psychoéducation et son implantation dans certains contextes 

pourrait nécessiter une adaptation du vocabulaire. En effet, le mot même de psychoéducation peut 

laisser sous-entendre l’installation d’une certaine hiérarchie, qui n’est pas sans rappeler aux personnes 

concernées le déclassement qu’elles peuvent vivre à la réception du diagnostic (Chang & Bassman, 

2019), si l’on reprend les propos cités par les participant·e·s au rapport concernant la mesure 56 

(Délégation interministérielle à la stratégie nationale pour l’autisme, 2020).  

Enfin, seules l’analyse et les conclusions de l’ECR nous permettront de déterminer l’étape 

suivante de ce projet, parmi celles préconisées par T. Smith et al. (2007) : la diffusion d’une 

intervention jugée valide et efficace en cas de résultats satisfaisants ou le développement d’une 

nouvelle version voire d’une nouvelle intervention, plus à-même de répondre aux besoins.  
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À travers ce travail doctoral, nous avons exploré différentes influences de l’environnement sur les 

expériences des adultes autistes STDI. Pour ce faire, nous avons choisi de nous inscrire dans une 

perspective écologique, telle que développée par Bronfenbrenner (1979). Celle-ci envisage une 

compréhension dynamique des différentes interactions entre l’individu et les environnements (ou 

systèmes) dans lesquels il évolue.  

En effet, le modèle écologique permet de décrire les divers effets que vont exercer les 

systèmes sur l’individu, qui est lui-même représenté par un système dynamique, en évolution et en 

interaction avec les autres, de manière plus ou moins directe.  

Bronfenbrenner amène également la notion de transition écologique (Bronfenbrenner, 1979). 

Dans ce contexte bien particulier, la transition écologique fait référence à un changement qui se 

produit dans l’environnement ; la modification du rôle social d’une personne (et donc de ses 

interactions avec les microsystèmes et par extension les autres systèmes) ; ou lorsque que les deux se 

produisent en même temps. Dès l’origine Bronfenbrenner insiste sur le fait que ces transitions peuvent 

avoir lieu tout au long de la vie, dès l’enfance par l’arrivée d’un·e nouveau·elle membre dans la famille 

par exemple, au cours de la vie lors de l’accès à la parentalité, de la perte d’un emploi, un mariage ou 

un divorce, mais aussi au cours d’évènements plus anodins comme un déménagement, un voyage, 

l’achat du premier véhicule… Et ce jusqu’à la retraite et même ce qu’il appelle « la dernière transition 

à laquelle il n’y a pas d’exceptions » : la mort (Bronfenbrenner, 1979a, p. 27).  

Ces périodes de transition représentent des périodes d’ajustement mutuel, fonction de 

changements personnels et environnementaux et ce quel que soit le système dans lequel les 
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changements apparaissent. Comme nous avons pu l’évoquer en Chapitre 3, l’annonce d’un diagnostic 

d’autisme peut représenter un bouleversement important et pourrait donc être considérée comme 

une transition écologique.  

Cette annonce va en effet avoir des impacts directement au niveau de l’ontosystème, en 

termes d’identité par exemple (e.g Lilley et al., 2022 ; MacLeod et al., 2013) ainsi que dans les 

interactions avec les microsystèmes, en fonction du souhait ou non de l’individu de dévoiler cette 

information (e.g. Davidson & Henderson, 2010 ; Romualdez et al., 2021) mais aussi des représentations 

de l’autisme et du handicap (exosystème et macrosysème) que peuvent avoir les individus et entités 

qui constituent ces microsystèmes. L’entrée dans des parcours d’interventions et le développement 

d’un microsystème d’accompagnement médico-social pourrait également fortement influencer le 

mésosystème. L’intégration d’un nouveau microsystème représente en effet une nouvelle transition 

écologique, de par les nouveaux·elles interlocuteur·ice·s (changement environnemental) mais aussi 

des changements de rôles (e.g. rôle d’aidant·e pour les membres de l’entourage, rôle de patient·e, 

etc.).  

De plus, nous avons pu lors de ce travail doctoral souligner l’influence de facteurs culturels dans 

l’expérience de la réception d’un diagnostic à l’âge adulte (Bureau & Clément, 2023) et la façon dont 

une certaine conception de l’autisme pourrait influer sur les parcours des personnes.  

Mais ces interactions sont réciproques, et comme nous l’avons évoqué dans l’article sus-cité, 

les représentations de l’autisme et du handicap, colorées par des influences culturelles (exosystème 

et macrosystème) peuvent également être internalisées par les personnes autistes, via leur effet sur 

l’identité sociale, la stigmatisation et l’auto-stigmatisation (voir Chapitre 2). Au niveau individuel, ces 

influences pourraient donc se traduire par le développement de moyens de faire face (coping), comme 

pourrait l’être le camouflage autistique (Pearson & Rose, 2021 ; Perry et al., 2022). En effet, la peur 

d’être confronté·e à la stigmatisation reste la raison majeure pour laquelle les personnes autistes (ou 
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qui se sentent concernées par l’autisme) n’osent pas révéler leur statut diagnostic (Farsinejad et al., 

2022 ; Han et al., 2023) ou aborder la question du diagnostic auprès de leurs professionnel·le·s de santé 

habituel·le·s (Lewis, 2016a, 2017).  

L’étude du camouflage autistique étant encore récente, sa définition reste à affiner. Le 

développement de mesures telles le CAT-Q (Hull et al., 2019) permet de tenter l’objectivation d’un tel 

concept et leur adaptation transculturelle (e.g. Dell’Osso et al., 2022 ; Hongo et al., 2022 ; Lundin 

Remnélius & Bölte, 2023 ; Putten et al., 2021), à laquelle nous avons œuvré pour la version 

francophone (Bureau et al., 2023) contribue à une définition plus attentive à d’éventuelles différences 

culturelles. L’étude de différences intergroupes, telle que nous l’avons abordé en Chapitre 2, peut 

également favoriser une meilleure compréhension de ce phénomène.  

Enfin, le langage utilisé pour parler des personnes autistes, y compris dans le cadre de la 

recherche, fait partie des éléments qui démontrent la compénétration des différents systèmes et leurs 

influences réciproques. Témoin des modèles de conceptualisation de l’autisme, de leurs origines et 

compréhension ainsi que de représentations associées, il colore l’expérience de l’individu à travers les 

représentations médiatiques, les interactions interindividuelles, l’accès aux soins (via, entre autres, les 

interactions avec les professionnel·le·s de santé) et à d’éventuels services ou interventions (e.g. 

compensation du handicap). D’un trouble à une identité, les implications des choix en termes de 

dénomination restent complexes et influencées par divers facteurs (cf Chapitre 1).  

 

Les personnes autistes ne sont néanmoins pas les seules à être influencées par leurs 

environnements et leurs interactions. Les professionnel·le·s de la santé et de l’accompagnement ne 

sont pas exempt·e·s de biais et stéréotypes relatifs aux personnes qu’iels accueillent dans un cadre 

professionnel (Elliott & Ragsdale, 2020 ; L. Smith et al., 2011).  

Comme nous avons pu l’évoquer, certains facteurs culturels peuvent également entrer en jeu 

dans la diversité et l’adéquation des interventions proposées : la présence encore importante de 
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l’approche psychanalytique en France (Bishop & Swendsen, 2021) pourrait en effet réduire le champ 

des possibles pour les adultes recevant un diagnostic d’autisme. Ces approches ne sont d’ailleurs pas 

recommandées par les autorités de santé (Haute Autorité de santé, 2017, 2011). De plus, une étiologie 

psychogène de l’autisme est encore développée et enseignée (e.g. Jofré, 2022; Maleval, 2021) par des 

théoriciens qui s’inscrivent dans cette approche, malgré les avancées scientifiques  et les conséquences 

délétères de tels discours (Alareeki et al., 2022 ; Courcy & des Rivières, 2017). Enfin, les expériences 

de remise en question du diagnostic ou certains propos tenus par des professionnel·le·s, tels que cités 

dans notre travail (Chapitre 3) peuvent être particulièrement douloureu·x·ses pour les personnes 

concernées.  

Les thérapeutes, même lorsqu’iels sont majoritairement formé·e·s aux TCC (comme c’est le cas 

dans l’échantillon de Lipinski et al. (2022)) rapportent ne pas avoir eu assez de formation en ce qui 

concerne l’autisme STDI, d’autant plus à l’âge adulte. Par conséquent, iels sont également majoritaires 

à indiquer ne pas se sentir compétent·e·s pour une prise en charge. Ces résultats allemands, qui 

demanderaient à être répliqués en France, soulignent l’importance de la formation pour une prise en 

charge adéquate. Cette question d’une formation ou de ressources suffisantes pour développer un 

sentiment de compétence professionnelle est présente dans de nombreuses professions, qui peuvent 

repérer ou accompagner une personne autiste tout au long de sa vie : c’est également l’élément 

principal souligné par exemple par les enseignant·e·s lorsqu’est évoquée l’inclusion scolaire d’élèves 

autistes (Cappe et al., 2021; Clément, 2015; Gómez-Marí et al., 2021; Lindblom et al., 2019). Ces 

formations pourraient également participer à réduire la stigmatisation, notamment lorsqu’elles 

s’inscrivent dans une perspective de la neurodiversité, comme l’indique le travail de Saade et al. 

(2023).  

Nous avons également évoqué à plusieurs reprises le manque d’interventions empiriques 

adaptées aux adultes autistes STDI (e.g. Benevides et al., 2020 ; Camm-Crosbie et al., 2019 ; Huang et 

al., 2020). Lorsqu’elles existent, ces interventions peuvent être jugées inadaptées par les personnes 

(e.g. Camm-Crosbie et al., 2019 ; Crane et al., 2018). Une des participantes à notre étude qualitative 
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présentée en Chapitre 3 dit par exemple que les entraînements aux habiletés 

sociales/conversationnelles sont « des entraînements à passer pour neurotypique, à faire semblant, au 

mépris de ta propre intégrité ». Les différentes données existantes quant aux possibles effets délétères 

du camouflage (e.g. Bradley et al., 2021; Evans et al., 2023) pourraient également nous amener à 

repenser ces propositions d’intervention.  Le développement d’interventions basées sur les preuves, 

comme la thérapie comportementale dialectique (Bemmouna et al., 2022) ou la thérapie fondée sur 

l’auto-compassion (Riebel et al., 2022) est encourageant, mais il s’agit d’interventions spécifiques et 

encore peu répandues.  

 Un objectif de ce travail de thèse, présenté au Chapitre 4 et qui dépassera le cadre temporel 

du doctorat, était l’élaboration et l’évaluation d’un programme de psychoéducation à destination des 

adultes qui reçoivent un diagnostic d’autisme STDI. Si les résultats de l’évaluation confirment nos 

hypothèses quant à sa validité sociale et son utilité thérapeutique, sa diffusion pourrait permettre de 

mettre fin à l’errance post-diagnostique vécue par les personnes (Huang et al., 2020 ; Scattoni et al., 

2021). 

Comme nous avons pu le souligner lors de ce travail doctoral, les personnes autistes peuvent 

être des participant·e·s actives à l’élaboration des interventions qui leur sont destinées, via 

l’identification de leurs besoins mais également par le biais de suggestions précises (Bureau & Clément, 

2023). CoMPPAA, dans ses différentes versions, inclut la participation active et directe de personnes 

concernées à l’élaboration des contenus, le choix des thèmes abordés et même la création de son nom. 

Les participant·e·s à l’étude qualitative ont également participé de manière indirecte, via l’analyse de 

leurs besoins et leurs suggestions, à améliorer les contenus du programme et leur organisation. Enfin, 

les participant·e·s à l’ECR, via leur participation et leurs retours lors des entretiens qualitatifs nous 

permettront également d’améliorer les versions futures du programme. Une participation active des 

personnes concernées, à toutes les étapes, semble améliorer la validité des interventions proposées 

(Waltz, 2009), y compris lorsqu’elles sont impliquées dans l’animation des séances (Crane et al., 2021). 



Discussion générale  

Page | 183  

 

Les résultats de cet ECR nous permettront de répondre aux attentes prioritaires des adultes autistes 

(Crowson et al., 2023) via, nous l’espérons, une intervention validée et efficace.  

 Au cours de ce travail doctoral, nous avons pu envisager la compréhension des expériences 

des adultes autistes STDI à travers une perspective écologique telle que conçue par Bronfenbrenner, 

(1979). Cette perspective, ainsi que nos contributions empiriques, permettent de souligner les 

influences de l’environnement non seulement sur la personne autiste directement, mais également 

sur les personnes faisant partie des systèmes qui l’entourent (e.g. famille, professionnel·le·s, etc.). De 

la conceptualisation de l’autisme, à travers les modèles utilisés et les représentations sociales jusqu’à 

l’expérience personnelle de l’autisme et de son diagnostic, les influences dynamiques de 

l’environnement façonnent l’expérience de chacun·e.  

Les modèles et conceptualisations de l’autisme influencent, entre autres, notre vision de ce 

que peut représenter l’expérience de l’autisme mais également le vocabulaire que nous utilisons pour 

le nommer. Les mots choisis pour nommer les personnes autistes peuvent laisser transparaître le 

modèle dans lequel l’émetteur·ice s’inscrit et avoir un impact direct sur l’alliance thérapeutique ou la 

volonté de participer à une recherche, par exemple. Avec les travaux menés et présentés en Article 1, 

nous avons enrichi la connaissance des choix de dénomination en ce qui concerne les adultes autistes 

francophones ainsi qu’identifié des facteurs pouvant influencer sur ces choix, tels que le groupe d’âge, 

le genre et le sentiment de honte internalisée. Ces éléments peuvent permettre d’alimenter une 

réflexion sur la dénomination de l’autisme en français, mais également l’adaptation aux préférences 

de chacun·e dans un contexte thérapeutique ou de recherche.  

L’expérience de l’autisme implique aussi d’évoluer dans un monde inadapté, selon les 

différents résultats évoqués dans la littérature qualitative (e.g Bernardin et al., 2021 ; Camm-Crosbie 
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et al., 2019). Pour « faire face », certaines personnes autistes utilisent, avec plus ou moins d’efficacité, 

le camouflage autistique. Puisqu’il s’agit d’un champ de recherche émergent, la définition et 

l’évaluation empirique de ce concept sont encore à préciser. L’utilisation d’instruments d’auto-

évaluation du camouflage contribue à l’éclaircissement de cette définition par la collecte de données 

empiriques et son adaptation transculturelle permet d’affiner sa compréhension à la lumière 

d’éventuelles différences culturelles. Dans le cadre de notre Article 2, nous avons œuvré à la validation 

de l’adaptation francophone d’une échelle permettant l’évaluation du camouflage autistique. Cette 

contribution méthodologique a des implications cliniques directes et peut permettre aux clinicien·ne·s 

non seulement d’aborder le camouflage autistique avec leurs patient·e·s mais également d’évaluer 

notamment les efforts déployés en ce sens et leur efficacité. Ce travail permet également d’apporter 

des éléments quant à la compréhension du camouflage : en effet, nos résultats indiquent que dans 

notre échantillon, les personnes autistes et non-autistes ne mettent pas la même signification derrière 

les items, suggérant une potentielle différence entre le camouflage autistique et les stratégies de 

gestion de l’image utilisées dans la population générale.  

L’identification de facteurs culturels pouvant influencer l’expérience des adultes recevant un 

diagnostic d’autisme STDI permet une meilleure compréhension des éventuelles difficultés et écueils 

rencontré·e·s autour des démarches diagnostiques et peut également permettre d’éclairer les 

réticences de certaines personnes autistes face aux professionnel·le·s de la santé mentale, comme 

évoqué par Lewis (2016). Ces travaux ont également permis de souligner l’impact que peut avoir la 

notion de handicap et peuvent amener les professionnel·le·s à reconsidérer la manière dont cela est 

abordé au cours de la restitution diagnostique et des démarches administratives associées. Enfin, cet 

Article 3 appuie les capacités des adultes autistes STDI à contribuer de manière active aux 

interventions qui leurs sont proposées, à travers l’identification de besoins et de manques précis, mais 

également des suggestions créatives. Au cœur de la conceptualisation de l’alliance thérapeutique en 
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TCCE, cette collaboration peut également être répliquée dans le cadre de la recherche, via les 

recherches participatives.  

Enfin, les différents éléments recueillis au cours de ce travail doctoral ont permis d’enrichir le 

développement de notre contribution clinique présentée en Chapitre 4 et dont l’évaluation par ECR 

est en cours à l’heure de la rédaction de ce manuscrit.  

 Certaines limites au travail présenté ici sont à souligner. La première concerne le caractère 

auto-déclaratif du statut diagnostique dans les travaux présentés. Mis à part pour l’ECR en cours qui 

concerne l’évaluation du programme CoMPPAA, les participant·e·s décrit·e·s comme autistes dans les 

travaux présentés le sont sur la base d’une auto-déclaration. Les participant·e·s de l’étude qualitative 

présentée en Chapitre 3 ont déclaré avoir reçu un diagnostic d’autisme (critère précisé dans l’appel à 

participation) et les participant·e·s à l’étude présentée au Chapitre 1 et 2 ont simplement déclaré leur 

statut diagnostique en cochant l’item qui semblait leur correspondre au mieux. Une évaluation de 

l’autisme, via une mesure des traits autistiques, pourrait permettre de mieux définir les sous-

échantillons. À l’heure actuelle, les évaluations existantes rencontrent des problèmes de validité ou de 

fidélité chez les adultes autistes (Baghdadli et al., 2017 ; A. Jones et al., 2023). Néanmoins, à l’aune du 

développement de nouvelles mesures (Ratto et al., 2023), cela pourrait être revisité.  

 Une limite supplémentaire est la non-représentativité des différents échantillons étudiés, une 

limite à laquelle les chercheur·se·s sont régulièrement confronté·e·s. En effet, nous avons une majorité 

de femmes, et ce malgré des relances et appels à participation ciblant spécifiquement les hommes par 

exemple. De même, les modalités de participation aux différentes études proposées dans le cadre de 

ce travail doctoral (entretien semi-directif, strict anonymat des questionnaires en ligne ou participation 

en présentiel pour la participation à l’ECR) n’ont pas permis la participation de personnes non-

oralisantes, ayant besoin d’un accompagnement pour la compréhension des items aux questionnaires 
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ou ne pouvant se déplacer. Ces limites à la participation ont également été soulignées par des 

personnes intéressées par la recherche, lors d’échanges mails par exemple. Une véritable réflexion de 

fond est à mener sur l’accessibilité de la participation de la recherche et dans quelle mesure certaines 

adaptations peuvent avoir une influence sur les résultats ou sortir du cadre nécessaire à la rigueur 

scientifique. La mise en place de méthodes de recherche participative, au cours desquelles 

l’élaboration des protocoles de recherche bénéficie à la fois d’une rigueur méthodologique apportée 

par les professionnel·le·s de la recherche et de l’expertise expérientielle des personnes concernées 

pourraient permettre la création de solutions innovantes pour améliorer l’accessibilité de la 

participation aux recherches.  

 Enfin, il nous paraît important de souligner comme contrainte plutôt que comme limite, la 

temporalité du doctorat. En effet, les contraintes imposées par les durées de financements et l’idée 

« traditionnelle » du temps doctoral (en 3 années à temps plein) limitent de facto le développement 

de certains types de recherche plus chronophages, et ne permettent pas nécessairement 

l’aboutissement de certains procédés administratifs et éthiques qui ont donc un impact sur les 

résultats et le travail présenté ici, notamment en ce qui concerne l’évaluation du programme 

CoMPPAA.  

La recherche en psychologie et les chercheur·se·s s’inscrivent également dans des systèmes 

qui s’inter-influencent. La psychologie scientifique occidentale s’inscrit par exemple dans un 

macrosystème du positivisme et de l’unité de la méthode scientifique (Popper, 1978), au vu de son 

développement historique (Nicolas et al., 2000).  

Le positivisme postule que l’application d’une méthode scientifique pour la production de 

savoirs permet la distanciation des résultats et connaissances obtenus des personnes qui les ont 
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produits (et donc de leurs influences culturelles, de leurs valeurs, etc.) (Nagel, 1989). En découle l’idée 

que le savoir scientifique est, de manière inhérente, objectif et « neutre » en termes de valeurs (Breen 

& Darlaston-Jones, 2010).  

Pourtant, les différents éléments présentés nous permettent de s’interroger sur la validité 

écologique de la production scientifique. Bronfenbrenner, (1979a) définit la validité écologique 

comme l’adéquation entre l’environnement perçu par un·e participant·e et celui conçu (ou envisagé) 

par les chercheur·se·s lors du choix des mesures expérimentales ou de l’élaboration du protocole. 

Faisant le constat de certaines difficultés d’interprétation et de généralisation des résultats obtenus 

en laboratoire, il plaide pour une meilleure compréhension de la perspective des participant·e·s lors 

de l’élaboration des protocoles de recherche. Cette question pourrait être centrale en ce qui concerne 

la recherche sur l’autisme, notamment lorsque l’on prend en compte la question du vocabulaire utilisé 

(cf Chapitre 1). Par exemple, les différences en termes de vocabulaire pourraient être un facteur 

expliquant les différences majeures entre nos résultats, évoqués au Chapitre 2 et ceux de Dubreucq et 

al. (2020) en ce qui concerne les mesures d’auto-stigmatisation.  

Pour se rapprocher de la validité écologique, qu’il reconnaît comme un idéal vers lequel tendre 

et non comme un objectif réaliste, Bronfenbrenner suggère, à partir des travaux de Cole et Scribner 

(Cole & Scribner, 1974), qu’une des conditions essentielles à la compréhension est une connaissance 

poussée des environnements et de la « culture » des participant·e·s ou de faire partie de la même 

« sous-culture » que les participant·e·s, c’est-à-dire du même groupe social (Bronfenbrenner, 1979a) 

Le modèle de la recherche participative nous paraît être une démarche idéale pour se 

rapprocher de la validité écologique, en incluant les perspectives des personnes directement 

concernées par les problématiques de recherche.  

La Charte des sciences et recherches participatives en France (2017) propose la définition 

suivante : 
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Les sciences et recherches participatives sont des formes de production de 

connaissances scientifiques auxquelles participent, aux côtés des chercheurs, des 

acteurs de la société civile, à titre individuel ou collectif, de façon active et délibérée.  

Plusieurs concepts-clefs sont contenus dans cette définition :  

- Tout d’abord, il s’agit de produire des connaissances scientifiques. Les personnes 

concernées ne sont donc plus simplement des participant·e·s passifs, mais participent 

activement à la production du savoir scientifique ;  

- Cette participation est active et délibérée, ce qui implique une vraie démarche de partage 

du savoir de la part des chercheur·se·s qui maîtrisent les outils et la démarche scientifique 

et un soutien en termes d’infrastructures de recherche ; 

- Les « acteur·ice·s de la société civile » ne prennent pas forcément part en tant qu’individus 

à ces démarches mais peuvent également représenter un collectif (e.g. syndicats de 

professionnel·le·s, associations, représentant·e d’usagèr·e·s, etc.).  

 

Bien que les recherches participatives se développent, celles-ci ne sont pas toutes équivalentes. Un 

outil régulièrement utilisé pour déterminer les niveaux de participation est l’échelle de la participation 

citoyenne d'Arnstein (1969), qui définit plusieurs degrés hiérarchiques de participation, représentés en 

figure 9.  
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Ces degrés de participation se découpent en trois grands sous-groupes, appelés « niveaux », 

en fonction du taux d’informations partagées et de la place accordée aux personnes concernées dans 

les processus décisionnels.  

 Les deux premiers échelons, regroupés dans le niveau « non-participation », ne visent pas la 

participation pleine des personnes, mais marquent la hiérarchie entre les « expert·e·s », qui 

sélectionnent les informations et les présentent de manière à faire croire que les participant·e·s sont 

impliquées dans le processus alors qu’elles n’en ont pas le contrôle (Manipulation) ou apportent des 

solutions qui ne répondent pas aux enjeux soulevés par les personnes concernées (Thérapie). Il s’agit 

donc d’un rapport de force déséquilibré, dans lequel les connaissances et le pouvoir décisionnel sont 

aux mains des professionnel·le·s.  

Le niveau suivant, celui de la participation symbolique (ou Tokenism) est celui auquel stagnent 

encore aujourd’hui de nombreux projets de recherche participative sur l’autisme (Milton, 2019). Les 

participant·e·s peuvent par exemple avoir de véritables informations sur le projet, ses tenants et 

Figure 9 - Représentation du modèle de la participation sociale d'Arnstein (1969) 
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aboutissants (Information) ; être consulté·e·s via des enquêtes d’opinion sur les priorités, des 

demandes de relecture ou de retours sur des protocoles scientifiques, etc. mais uniquement à titre 

informatif, sans véritable prise en compte de l’opinion récoltée (Consultation) ou encore être 

intégré·e·s à des organes décisionnaires, souvent en position minoritaire, et voir leurs avis 

potentiellement pris en considération (Conciliation). À ce niveau, il n’existe aucun moyen pour les 

participant·e·s de s’assurer de l’existence d’un véritable pouvoir décisionnel. Bien que le niveau 

d’information augmente, leurs avis restent ici consultatifs ou toujours inscrits dans une certaine 

hiérarchie.  

 Pour finir, le niveau de la participation réelle est organisé en fonction du degré de pouvoir 

décisionnel que peuvent exercer les participant·e·s. Cela peut se traduire par diverses répartitions du 

pouvoir : la participation active et paritaire de participant·e·s aux organes décisionnaires 

(Collaboration), la création d’organes décisionnaires gérés par les participant·e·s (Délégation de 

pouvoir) et enfin la réalisation d’une partie d’un projet de recherche en autonomie (Contrôle citoyen).  

Au cœur des démarches de recherche participative se situe la question de la reconnaissance 

du déséquilibre de pouvoir entre chercheur·e et participant·e (Nelson & Wright, 1995), influencée par 

les représentations de la recherche et de la science, les statuts sociaux, etc. La démarche de recherche 

participative cherche, activement, à rééquilibrer le pouvoir entre les différent·e·s acteur·ice·s de la 

recherche scientifique. Pour cela, elle se repose sur plusieurs piliers essentiels, soulignés dans 

différents articles évoquant la mise en place de protocoles de recherche participative dans le cadre de 

l’autisme (Fletcher-Watson et al., 2019 ; Nicolaidis et al., 2019) :  

- Le respect du savoir et de l’engagement de chacun·e. Il s’agit ici de considérer le savoir 

expérientiel non pas comme inférieur mais comme équivalent au savoir académique, une 

suggestion appuyée par des données empiriques dans le champ de l’autisme (Gillespie-

Lynch et al., 2017). Ces savoirs sont complémentaires (et non-exclusifs) et peuvent être 
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source de richesse épistémologique. De plus, la participation active de personnes 

concernées peut permettre l’accès à des milieux ou informations différentes, notamment 

lors de recherches qualitatives par entretiens, comme souligné par Pellicano et al. (2021).  

- Une réflexion sur l’accessibilité des pratiques et des outils. Les méthodes et outils de 

collecte des données doivent être pensés pour être accessibles aux participant·e·s, non 

seulement pour améliorer la validité des données collectées mais aussi pour être au plus 

proche de la validité écologique. Comme nous avons pu l’évoquer au Chapitre 1, certaines 

questions se posent quant à la validité d’outils de mesures dans l’autisme (théorie de 

l’esprit, empathie, etc.), mais cela a également été remarqué par exemple dans le cadre du 

questionnaire visant à évaluer la qualité de vie développé par l’OMS (Skevington et al., 

2004) avec le développement d’un addendum spécifique à l’autisme (McConachie et al., 

2018). Cette réflexion demande également une certaine adaptation des méthodes de 

travail, des moyens de communication et des processus internes à la recherche pour 

favoriser la participation pleine et entière de chacun·e.  

- La communication entre les différent·e·s acteur·ice·s. Pilier central de la démarche de 

recherche participative, ce volet recouvre à la fois la nécessité d’échanges réguliers et 

bienveillants au sein des instances d’un projet de recherche pour veiller à l’échange 

d’informations et au respect des prises de décisions, mais également la communication 

entre les acteur·ice·s de la recherche et la société civile. En effet, les démarches de 

recherche participative visent également à diffuser largement les connaissances produites, 

via des démarches de vulgarisation, d’accompagnement de l’intégration des résultats à des 

plaidoyers associatifs visant un changement sociétal, etc. mais également via la 

transparence des démarches de recherche (pré-enregistrement des hypothèses, diffusion 

des résultats en open access, etc.). 
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- Enfin, une caractéristique indispensable à la démarche de recherche participative est 

l’ouverture des différent·e·s acteur·ice·s de la recherche. Il s’agit pour chacun·e des 

membres d’accepter la remise en question des pratiques établies, de questionner son 

positionnement et notamment d’accepter, pour les chercheur·se·s, qu’iels ne sont pas 

nécessairement neutres. Dans le cadre de l’autisme par exemple, il peut s’agir d’admettre 

que l’inscription dans un modèle biomédical n’est pas nécessairement neutre ou sans 

conséquences, y compris sur la recherche en elle-même (construction du protocole, 

analyse des données, interprétations des résultats, etc.).  

La démarche de recherche participative pourrait donc être le miroir empirique de la démarche 

collaborative, composante essentielle de la clinique en TCCE (Cottraux, 2015). Des données indiquent 

également que plus les personnes concernées sont impliquées dans les protocoles de recherche, plus 

la précision des résultats augmente (Waltz, 2009) et que les recherches participatives sont en général 

plus proches des besoins et des réalités des personnes concernées (e.g., dans le cadre de l'autisme, 

(Jivraj et al., 2014)). Nous avons eu l’occasion de l’évoquer plusieurs fois au cours de cet écrit, les 

priorités de recherche dans le cadre de l’autisme sont éloignées des priorités exprimées par les 

personnes concernées (Benevides et al., 2020 ; Crowson et al., 2023 ; Roche et al., 2021) mais 

également par leurs proches (e.g. Pellicano et al., 2014).  

Un certain nombre d’obstacles structurels existent quant au développement d’initiatives de 

recherche participative : les complexités administratives et les financements disponibles ne permettent 

pas nécessairement la pleine participation ou la juste rémunération des collaborateur·ice·s non-

académiques, la temporalité des recherches participatives (temps d’échanges, de mise en place, etc.) 

peut être difficilement compatible avec les attentes en termes de production scientifique et de 

contraintes associées aux financements, etc. (Pickard et al., 2022). La mise en place de recherches 

s’inscrivant véritablement dans une démarche de recherche participative, au niveau d’une 
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participation réelle et non seulement symbolique (Arnstein, 1969) demanderait donc une certaine 

réforme structurelle.  

De plus, l’accès au doctorat, généralement nécessaire pour exercer une activité professionnelle 

de recherche, est difficile (Pommier et al., 2022) et peut l’être encore plus pour des personnes autistes, 

qui rencontrent plus de difficultés à accéder et achever des études supérieures (e.g Anderson et al., 

2018 ; Cox et al., 2017 ; McMorris et al., 2019). Une démarche de recherche participative peut en effet 

inclure des personnes concernées dans toutes les positions, y compris celle de chercheur·se, sur 

laquelle nous reviendrons en conclusion.   

 La poursuite de l’évaluation du programme CoMPPAA est la première perspective de ce travail 

de thèse. L’analyse des données issues de cette évaluation pourrait nous permettre, si elles sont 

encourageantes, de poursuivre le développement du programme et son implantation et son 

évaluation dans d’autres environnements, comme l’indique la méthodologie de T. Smith et al. (2007).  

 De même, le développement d’un format groupe ou hybride (des séances individuelles et des 

séances de groupes, en fonction des thèmes abordés), pourrait être envisagé. L’état des connaissances 

indique en effet un intérêt pour le partage d’informations, de stratégies et la rencontre d’autres 

personnes concernées (e.g. Botha et al., 2022b ; Crane et al., 2021 ; Stagg & Belcher, 2019). Cela 

nécessiterait néanmoins des adaptations en termes de contenu mais aussi d’animation.  

 Quelles que soient les évolutions du format, l’amélioration du contenu du programme, via les 

résultats des évaluations et la participation continue de personnes concernées diverses, reste 

évidemment un objectif sur le long terme.  

 Les résultats abordés en Chapitre 2 nous poussent à nous questionner quant à la 

compréhension des items et de la nature du camouflage autistique. Des investigations plus poussées, 

sous la forme par exemple d’une étude qualitative visant à comprendre la définition et l’expérience du 
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camouflage dans plusieurs types de populations pourrait permettre d’apporter des éléments 

supplémentaires pour mieux définir le camouflage et amener le développement de nouvelles mesures.  

 Enfin, la prise en compte des différentes influences de l’environnement, l’expérience de la 

stigmatisation et de l’auto-stigmatisation ainsi que l’ouverture à d’autres types de modèles nous 

semblent essentiels pour améliorer la validité écologique des protocoles de recherche mais aussi des 

interventions cliniques proposées aux adultes autistes STDI. Des études plus avancées sur les 

représentations de l’autisme en France, en particulier chez les professionnel·le·s susceptibles 

d’accompagner ou de repérer les personnes autistes, notamment à l’âge adulte, pourraient permettre 

une meilleure compréhension des obstacles et des leviers pour que les interventions proposées soient 

plus proches des attentes des personnes concernées.  

 

La position de chercheur·se autiste dont le sujet de recherche est l’autisme peut être complexe. 

En effet, outre les obstacles systémiques et structurels rencontrés (S. C. Jones, 2023), la question de 

l’objectivité et de la distance avec son objet d’étude est récurrente. Comme évoqué précédemment, le 

paradigme positiviste postule d’une objectivité neutre par la simple application de la méthode 

scientifique (Breen & Darlaston-Jones, 2010 ; Popper, 1978). Comme l’explique pourtant Botha (2021b), 

la psychologie en tant que discipline et la recherche en psychologie ont un historique d’eugénisme, de 

racisme, de sexisme, d’homophobie, etc. avec parfois une volonté de correction ou normalisation de 

certaines variations humaines naturelles (e.g. thérapies de conversion). Iel questionne l’objectivité et 

la neutralité des propos, protocoles et interventions qui déshumanisent les personnes autistes (Botha, 

2021b). Étant moi-même autiste, il m’est donc impossible de me distancier complètement de mon sujet 

de recherche. Je fais partie du groupe que j’étudie et il est illusoire de supposer que, le temps de la 

recherche, je sois capable d’oublier ou d’occulter cette partie de mon identité.  
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En tant que chercheur·se·s autistes, nos travaux sont scrutés pour y déceler le « manque 

d’objectivité » ou de distanciation avec l’objet de recherche. Botha relate les nombreuses remarques 

vécues au cours de son parcours dans son article de 2021(a), similaires à celles que j’ai ou d’autres 

parmi mes connaissances ont pu entendre. Même lorsque nos interventions sont construites, sourcées 

à partir de références scientifiques et interviennent lors de congrès de recherche, nous sommes 

remercié·e·s pour notre « témoignage » et ce même si nous avons obtenu le titre de docteur·e et 

exerçons en tant que chercheur·e (J. Dachez, communication personnelle, 28 Septembre 2023).  

Avant de s’engager dans des études de psychologie, avec pour objectif une carrière dans cette 

discipline, j’ai dû, comme pour tout autre objectif, me confronter à mes propres limites, les difficultés 

sociales que je peux rencontrer, me questionner longuement sur mes capacités, dans l’objectif de ne 

pas nuire à d’éventuel·le·s patient·e·s futur·e·s. Lorsqu’au cours de mon parcours, j’ai entendu des 

professeur·e·s ou camarades dire que « les autistes n’ont pas une expérience humaine à proprement 

parler » ou bien qu’il était impossible pour une personne autiste d’être un·e bon·ne psychologue (en 

raison de son impossibilité à rentrer en relation, de son absence totale d’empathie, etc.)., j’ai été 

blessé·e, en colère, mais j’ai aussi remis en question mes choix, mon positionnement, reconsidéré mes 

objectifs professionnels malgré les obstacles surmontés pour en arriver là.   

De même, lorsque j’ai entamé le travail doctoral, je me suis longuement questionné sur la 

production du savoir, l’objectivité, la rigueur méthodologique, la « distance avec l’objet ». Chaque 

remarque quant à ma capacité à mettre cette distance en place, chaque question sur les méthodes 

appliquées pour assurer l’objectivité de mes résultats au vu de ma « proximité » avec le sujet, a 

continué de nourrir ce travail de réflexivité.  

Comme de nombreuses personnes autistes, j’ai conscience depuis longtemps de ne pas 

fonctionner comme la majorité des gens. J’ai, depuis l’enfance, conscience que mon expérience et ma 

perception n’est pas forcément celle des autres. Réfléchir à mon positionnement, à ce qui me rend 

différent, à comment les autres fonctionnent a toujours été mon mode de réflexion et de survie. Depuis 

mes carnets d’observation des relations sociales dans la cour de récréation jusqu’à tenter de 
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comprendre l’autisme, un chemin qui passe par cette thèse aujourd’hui. Comme Botha (Botha, 2021a, 

2021b), je pense que distance ne fait pas objectivité. La réflexivité sur son positionnement devrait, à 

mon sens, être pratiquée par tous·tes les chercheur·se·s, au même titre que l’application des principes 

éthiques et de la rigueur méthodologique ; car l’interprétation des données a des conséquences sur 

les autres et donc des implications éthiques (Teo, 2010).  

Le modèle écologique (Bronfenbrenner, 1979) exploité lors de ce manuscrit dépeint les 

influences qui façonnent notre perception de notre environnement, de notre place en son sein et de 

qui nous sommes. Être un chercheur autiste qui étudie l’autisme me permet donc d’apporter une autre 

perspective, tout aussi valide et rigoureuse scientifiquement, complémentaire des autres perspectives 

sur le sujet.  
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Lay Abstract  

What is already known about the topic? 

Autistic individuals are frequently exposed to stigmatizing attitudes and discrimination. 

Negative stereotypes about autism, such as dangerousness or inability to work, are very frequent 

in our societies. Through exposure to these stigmatizing ideas, autistic people can internalize 

these ideas and begin to believe them to be true about themselves. This is self-stigma. We know 

that in non-autistic individuals self-stigma can lead people to feel ashamed of who they are and 

deteriorate their mental health.  

What this paper adds?  

In this paper, we demonstrate that self-stigma in autistic people increases depressive symptoms 

through feelings of shame. We then showed that relating to self with compassion -- that is to be 

friendly toward ourselves (kindness), be aware of our feelings and thoughts (mindful 

awareness) and realize that everyone feels pain and makes mistakes (common humanity) -- 

helps reducing the negatives consequences of self-stigma on mental health. We also demonstrated 

that camouflaging – that is, using certain behaviours to pass as non-autistic- does not reduce the negative 

consequences of self-stigma on mental health.  

Implications for practice, research or policy? 

Because self-compassion can protect from the negative effects of self-stigma, whereas 

camouflaging does not constitute a relevant strategy, future research should explore how to 

adapt existing compassion focused interventions and evaluate their feasibility and efficacy to 

reduce self-stigma and shame in autistic people.   

 

 

Abstract 

Autistic individuals are frequently exposed to stigmatizing attitudes and discrimination. 

Through exposure to these stigmatizing attitudes, autistic people can internalize the negative 

stereotypes associated with autism. This phenomenon is known as self-stigma. In non-autistic 
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populations, self-stigma is associated to shame and negative mental health outcomes. In this 

study, we aim to better understand the mental health outcomes associated with self-stigma in 

autism and to investigate whether and how self-compassion compared to camouflaging may 

protect from self-stigma in autistic individuals. For this purpose, 689 adults who reported a 

diagnosis of autism were recruited online and completed self-reported questionnaires for self-

stigma (ISMI-9), self-compassion (SCS-s), depression (DASS-21) and camouflaging (CAT-Q). 

We conducted mediation analysis and moderated mediation analysis. Our results indicate that 

self-stigma is highly prevalent in autistic adults (45.5%), correlated to depression (r = 0.439, p 

< .001) and that internalized shame mediates the relationship between self-stigma and 

depressive symptoms (b = 1.48, 95% CI [1.11, 1.94]). Self-compassion moderates this 

mediation (IE = -0.305, 95% CI [0.601, 0.014], β = 0.183, z = 2.012, p = .044) whereas 

camouflaging does not (IE=0.00308, 95% CI [0.00879; 0.0145], β = 0.0531, z = 0.514, p = 

.607). These results highlight the protective effect of self-compassion on the negative outcomes 

associated with self-stigma in autistic individuals. Future research should explore how to adapt 

existing compassion focused interventions and evaluate their feasibility and efficacy to reduce 

self-stigma and shame in autistic populations.  

 

Keywords: autism, self-stigma, self-compassion, camouflaging, shame, depression, mediation  
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Self-compassion as an antidote to self-stigma and shame in autistic adults 

Autism  

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental condition, characterized by 

difficulties with social communication and interaction, and patterns of repetitive behaviours 

and intense interests (American Psychiatric Association, 2013). Even though autism has been 

conceptualized as a disorder (Evans, 2013) autistic individuals frequently do not perceive and 

understand themselves within a pathological model (Bagatell, 2007; Kapp et al., 2013). As a 

matter of fact, we can understand autism in different ways (e.g. as a disorder, neurodiversity, 

predicament) (Anderson-Chavarria, 2022; Baron-Cohen, 2017; Singer, 2017) and these 

different conceptualisations can lead to different experiences of the stigma related to autism 

(Botha et al., 2022). In the present study, we aim to better understand the mental health 

outcomes associated with self-stigma in autism and to investigate whether and how self-

compassion compared to camouflaging may protect from self-stigma in autistic individuals.  

Autism-related stigma 

According to Link & Phelan (2001) stigmatization is a process of labelling a person 

undesirably and as different from the normative group. Importantly, the stigmatizing label  

leads to the experience of discriminative behaviours from others and loss of status because of 

associated negative stereotypes. Some authors have reported that the stigma related to autism 

is less negative than that of mental disorders such as schizophrenia and bipolar disorder 

(Durand-Zaleski et al., 2012; Aube et al., 2022) or attention deficit and hyperactivity disorder 

(ADHD), another neurodeveloppemental condition (Baeyens et al., 2017). However, Jacoby et 

al. (2019) highlighted that autistic adults are particularly exposed to the experience of stigma 

and negative attitudes from the community. Indeed, the behaviours associated with autism are 

stigmatized (Morrison et al., 2017), such as difficulties with eye contact and difficulties coping 
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with routine changes and stereotyped motor behaviours (Butler & Gillis, 2011; Cunningham & 

Schreibman, 2008). Moreover, in a survey of the French population, more than 20% of 1000 

respondents associated autism with a danger to oneself as well as an inability to work (Durand-

Zaleski et al., 2012) and autism has also been associated with an inability to be included in 

mainstream school (Aubé et al., 2021; Jury et al., 2021). Consistently, representations of autism 

in the media are highly stereotyped, neglecting the great variety of the spectrum. For instance, 

in British and Australian medias, autistic people are presented as either “dangerous / unstable” 

or “mistreated and unloved” (Huws & Jones, 2011; Jones & Harwood, 2009). Although 

campaigns aiming to destigmatize neurodiversity and mental health issues have proliferated 

over recent years, these results have been shown to persist (Baroutsis et al., 2021 ; Jury et al., 

2021). Accordingly, in a qualitative study conducted in the UK, autistic individuals reported 

experiencing stigma, especially stereotypes related to violent behaviours (e.g., “They see us as 

troubled minds, who hack into computers and or blow up schools, school shootings… it’s rare 

you hear about autistic adults unless they are the ‘dangerous’ kind…”) (Botha et al., 2022). 

Given that public autism-related stigma is associated with decreased well-being in autistic 

people (Perry et al., 2022a), it is crucial to investigate how public stigma affects the well-being 

of autistic individuals. One possible explanation is that the stigmatizing attitudes and 

behaviours toward autism can be internalized by autistic people (i.e., self-stigma) (Dubreucq et 

al., 2020).  

Self-stigma 

Public stigma can be assimilated by autistic individuals themselves, meaning that the 

negative stereotypes associated to autism can be considered as true descriptions of who they 

are (Corrigan & Watson, 2002). This phenomenon, called internalized stigma or self-stigma, is 

implicated in decreased functional ability: because they are ashamed of themselves, people tend 

to isolate themselves and have low feelings of self-esteem and self-efficacy (Corrigan et al., 
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2006, 2011; Corrigan et al., 2009). Most studies on self-stigma have focused on psychiatric 

disorders such as schizophrenia and bipolar disorder. To our knowledge, only five studies 

examined self-stigma in autism (Bachmann et al., 2019; Botha et al., 2022; Dubreucq et al., 

2020; McDonald, 2020; Shtayermman, 2009). Through an online survey of 1139 adults who 

self-identified as autistic across the United States,  McDonald (2020) found higher scores for 

overall stigma and discrimination than previously reported scores of participants with mental 

illnesses (King et al., 2007). A German multi-center study used the Internalized Stigma of 

Mental Illness scale-10 (ISMI-10) to evaluate self-stigma in a sample of 149 autistic adults and 

reported that 15,5% of participants presented moderate to severe internalized stigma (Bachmann et 

al., 2019). In the French population, Dubreucq et al. (2020) found a prevalence of elevated stigma 

in 22,2% of their sample composed of 45 autistic adults consulting in rehabilitation centers. 

Therefore, studies in different countries indicate a moderate to elevate level of self-stigma in 

autistic people (McDonald et al., 2020; Bachmann et al., 2019; Dubreucq et al., 2020). 

However, these studies do not provide information on the consequences of self-stigma. In 

people with mental illness, self-stigma is highly associated with poorer self-reported quality of 

life and increased mental health issues (Dubreucq, 2019; Livingtson & Boyd, 2010). For 

example, self-stigma in severe mental illness is associated with lower self-esteem and a reduced 

feeling of self-efficacy (Boyd et al., 2014), as well as increased depressive and anxious 

symptoms and increased hopelessness (Dubreucq et al., 2021; Livingston & Boyd, 2010). 

Considering these results on self-stigma in people with mental illness and the high rates of self-

stigma reported by autistic people, it is likely that self-stigma is related to mental health issues 

in autistic adults. Our first objective is to evaluate the relationship between autism-related self-

stigma and the mental health of autistic adults. 
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Shame  

Self-stigma is strongly associated with feelings of shame (Hasson-Ohayon et al., 2012a), 

self-critical thoughts, and a significant fear of public stigma, that prevent individuals from 

fulfilling and pursuing their life goals (Luoma & Platt, 2015). Shame is a self-conscious 

emotion that arises in response to external standards and requires appraisals of how one’s 

behaviour is evaluated by others (Tangney et al., 1992). Shame includes two complementary 

constructs: The first, external shame, is the experience of a negative sense of self in the minds 

of others, i.e., the person believes that others view them as inferior, inadequate, worthless, or 

bad. External shame can also be internalized. The second, internalized shame: the individual 

perceives the self as inadequate, deficient, and worthless, irrespective of how others view them 

(Gilbert, 1998). Shame has been associated with perceived stigma in youth at risk of psychosis 

(Rüsch et al., 2014) and with self-stigma in women diagnosed with borderline personality 

disorder (Rüsch et al., 2006) and in physically and mentally ill doctors returning to work 

(Henderson et al., 2012). Based on social mentality theory (SMT) stigma can be understood as 

a social threat that challenges the stigmatized individual’s social ranking, leading them to feel 

inferior to others (Gilbert, 2000). According to Gilbert (2010), this perception of being on a low 

social rank can lead to feelings of internalized shame. Different authors have recognized the 

strong association between internalized shame and self-stigma (Barney et al., 2010; Link et al., 

2015; Ritsher & Phelan, 2004). In individuals with psychosis, internalized shame has been 

shown to mediate the relationship between mental illness stigma and depression (Wood, Byrne, 

Burke, et al., 2017). Furthermore, shame has been found to interfere with the willingness to 

seek help for mental health problems (Schulze et al., 2020) and a meta-analysis of 108 studies 

indicates that shame has strong associations with depressive symptoms (Kim et al., 2011). 

Despite the negative health outcomes associated with shame in non-autistic populations, very 

few studies have investigated shame in autism. These studies have mostly focused on self-
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conscious emotions in relation to the theory of mind in autistic children (Davidson et al., 2018) 

and adults with autistic traits (Davidson et al., 2017) and on the shame experienced by 

caregivers of autistic children (Zhou et al., 2018). Davidson et al. (2017) indicate in their study 

that adults with autistic traits have significantly greater proneness to shame and less proneness 

to guilt and pride than adults without autistic traits. Because stigma constitutes a social threat 

leading stigmatized individuals to feel inferior, it is likely that shame, especially internalized 

shame, might interfere with the social functioning and well-being of autistic people. However, 

to our knowledge, no study has directly tested the link between self-stigma, internalized shame 

and mental health (e.g., depressive symptoms) in autistic individuals. Thus, our second 

objective is to investigate a potential mediating role of shame (and especially, internalized 

shame) in the relationship between self-stigma and depression.  

Camouflaging 

Camouflaging has been associated with self-stigma in autistic people (Cage & Troxell-

Whitman, 2019; Perry et al., 2022b) as it refers to behaviours (e.g., rehearsing facial 

expressions, social scripts) employed by autistic people to mask their social difficulties and 

“pass” as non-autistic in social situations (Hull et al., 2019a). There seems to be two main 

reasons for camouflaging, i.e., to fit in a non-autistic world and to maintain relationships (Cage 

et al., 2018, 2019; Cook et al., 2021a; Perry et al., 2021, 2022a). Importantly, camouflaging is 

associated with increased mental and physical exhaustion as well as increased self-reported 

depression, anxiety, social anxiety and suicidality (Beck et al., 2020; Bernardin et al., 2021; 

Cage & Troxell-Whitman, 2019; Cook et al., 2021a; Ross et al., 2023). In their conceptual 

model, Pearson & Rose (2021) explain how experienced stigma may have a role in the 

development of camouflaging of autistic traits. This conceptualization is supported by the 

Social Identity Theory (SIT; Perry et al., 2022b; see also Tajfel & Turner, 2004). The SIT 

framework formulates that when a group experiences public stigma, the members try to regain 
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a positive identity through individualistic and collective strategies. Camouflaging can be 

understood as an individualistic strategy: disaffiliating from the counter-normative group 

(autistic individuals) to reach the normative group (and pass as non-autistic). In their study, 

Pearson and Rose (2021) reported that higher perceived stigma significantly predicted higher 

levels of self-reported camouflaging measured by the Camouflaging Autistic Traits 

Questionnaire (CAT-Q; Hull et al., 2019). However, perceived stigma was not found to 

influence wellbeing via increased camouflaging (Perry et al., 2022a), inconsistent with previous 

research (Cage & Troxell-Whitman, 2019). Given that the authors investigated perceived 

stigma and not self-stigma, this might explain why they found no influence of perceived stigma 

on well-being through camouflaging. Therefore, building on the SIT framework, it is likely that 

responding to self-stigma through camouflaging might reduce externalised shame (i.e. hiding 

social differences to reduce feelings that others view self as inadequate) on the short term, but 

increase internalised shame (i.e. feelings of self as inferior or deficient) leading to worse mental 

health outcomes. 

Self-compassion 

In contrast to camouflaging, which is costly and implies that the individual hides their 

social difficulties and parts of their identity (Hull and al., 2019), self-compassion involves more 

balanced self-perspectives and accepting both positive and negative aspects of the self (Neff et 

al., 2007). Therefore, it is likely that if autistic people react to self-stigma with self-compassion, 

this can be more beneficial to their mental health than camouflaging.  

Self-compassion is an important resilience factor, considered as an antidote to shame, 

including that potentially associated with self-stigma (Callow et al., 2021; Ferreira et al., 2014; 

Kotera et al., 2021; Trompetter et al., 2017). Self-compassion is conceptualised by Germer & 

Neff (2013) as kindness and support towards oneself when experiencing suffering. It is 

composed of the following dimensions: (i) kindness as opposed to self-judgement, (ii) 
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mindfulness as opposed to over-identification to painful emotions and thoughts and (iii) 

common humanity, that is perceiving one’s suffering as part of the common human condition 

as opposed to isolating (Germer & Neff, 2013). In non-autistic samples, self-compassion has 

been strongly associated with numerous health benefits such as higher levels of happiness and 

well-being, better sleep quality and lower levels of depression, anxiety, stress and self-harm 

(Cleare et al., 2019; Egan et al., 2022; MacBeth & Gumley, 2012; Zessin et al., 2015). Yet, only 

recently has self-compassion been investigated in autistic individuals (Cai et al., 2022). The 

results of these recent studies indicate that autistic individuals have lower levels of self-

compassion than non-autistic adults and that more self-compassion was found to be associated 

with reduced anxiety and depression in both groups  (Cai et al., 2023; Galvin & Richards, 2022). 

Furthermore, a negative correlation was found between autistic traits and self-compassion in 

both autistic and non-autistic individuals(Galvin & Richards, 2022). Mediation analysis suggest 

that self-compassion may improve mental health in autistic adults through its effect on emotions 

(as an emotion regulation strategy) or its interactions with emotion regulation processes (Cai et 

al., 2023). This might be particularly useful in relation to the feeling of shame associated with 

self-stigma.  

Few studies have focused on the relationship between self-stigma and self-compassion. 

Wong et al. (2019) provided a theoretical framework emphasizing the potential benefits of self-

compassion for self-stigma. According to their model, self-compassion could buffer the 

negative effects of public stigma by facilitating more social resources and increasing the 

willingness to seek help (Wong et al., 2019). They suggest that self-compassion could help 

people with high self-stigma to develop more balanced self-perspectives, accept both positive 

and negative aspects of the self and learn how to observe and let go of self-stigmatizing 

thoughts, emotions and behaviours. Self-compassion could therefore be associated with 

reduced self-stigma and decreased negative outcomes (Hilbert et al., 2015).  To the best of our 
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knowledge, no studies have investigated self-compassion in relation to self-stigma and shame 

in autistic individuals. Building on the results by Cai et al. (2023) and the theoretical model by 

Wong et al. (2019), we aim at investigating whether and how self-compassion can moderate 

the mediation effect of shame on the relationship between self-stigma and mental health (i.e., 

depression) in autistic people.  

To summarise, in the present study, our overall goal is twofold. First, we aim to test the 

mediator role of shame in the effect of self-stigma on depression. Second, we investigate the 

potential moderating function of self-compassion and camouflaging on the mediation model. 

To this purpose, we will test the following hypotheses:  

H1. Self-stigma is positively correlated to depressive symptoms in autistic adults.   

H2. Internalized shame mediates the relationship between self-stigma and depression. 

H3. Self-compassion has a moderating effect on the mediation effect of internalized shame on 

the relationship between self-stigma and depression. More specifically, we hypothesise that 

when self-compassion is low (vs high), self-stigma has a strong (vs weak) effect on depression 

and that this effect is partial because of the mediation of shame. 

Finally, concerning camouflaging, past literature does not allow to predict whether this factor 

has a protective effect on the relationship between self-stigma and depression.  

Methods 

Ethical considerations and community involvement  

Autism focused organizations and peer-counselling groups were solicited to 

communicate around the study and give feedback on the questionnaires. An autistic researcher, 

the second author, has been involved in every step of the process. There will be targeted 

communication about the results of this study and its potential uses to healthcare professionals 

and community partners. Approval for conducting the study was obtained from {this was 

removed from the manuscript to keep its confidentiality, this information can be found on the 
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title page} and the study was pre-registered on OSF{link was removed from the manuscript to 

keep its confidentiality, this information can be found on the title page} 

Participants 

Participants had to be 18 or older. Only responses from individuals who were diagnosed 

with ASD were extracted from a larger sample (see analyses section) for the purpose of this 

study, yielding a total of 689 responses. Our sample was composed of a total of 414 females 

(60,1%), 175 males (25,4%), 80 non-binary people (11,6%) and 20 agender or unwilling to 

answer (2,9%). Mean age was 36.5 years (sd=10.8, min=18, max=71) and mean age at time of 

diagnosis was 35,6 (range=4-76). In our sample of 689 autistic adults, 45,2% of participants 

present with elevated self-stigma, 28.1% moderate depression symptoms, 17.7% severe 

depression symptoms and 27.4% extremely severe depression symptoms.  Other demographic 

characteristics can be found in Table 1.  

[Insert table 1] 

Analyses 

This study is part of a larger study concerning the French adaptation and validation of 

the Camouflaging of autistic traits questionnaire (Bureau et al., 2023). Therefore, our sample 

size calculation was based on the requirements for the questionnaire validation: the literature 

advises a ratio of 10:1 per item (Wolf et al., 2013), i.e., at least 250 people in our case, as the 

questionnaire with the most items contains 25. 

Procedure and measures 

Participants were recruited through various channels, including social medial platforms 

as well as autism communities in France. Individuals were invited to access the online survey, 

which was housed on the Limesurvey platform, through which they could read the information 

statement about the study, provide their inform consent online and complete the questions 

anonymously.  
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The online survey included questions about participant demographic information, 

including age, gender identity, place of residence, type9 of diagnostic of autism (self-diagnosed, 

waiting for diagnosis or medical diagnosis), age of diagnosis. Only individuals who reported a 

medical diagnosis were included in this study. Five scales were included in the survey.  

Self-stigma was measured using the Internalized Stigma of Mental Illness Scale (ISMI) 

in its short 9-item version (Hammer & Toland, 2017); the ISMI-9 is an abbreviated version of 

the full 29-items designed to assess self-stigma among persons with psychiatric disorders 

(Ritsher & Phelan, 2004). The scale is a self-report instrument with each item rated on a 1 

(strongly disagree) to 4 (strongly agree) Likert scale. According to Ritscher & Phelan (2004) a 

mean total score of >2.5 indicates high levels of self-stigma. The items assume that respondents 

self-identify as having a mental illness. Because different people have different understandings 

of autism, we chose to offer the possibility for participants to select the term they prefer to refer 

to autism, i.e., “autistic individual” “individual with autism” “autism spectrum disorder” and 

this term was then used to replace the term “mental illness” in the items of the ISMI. For 

instance, if the person’s preferred term was “autistic individual”, item 1 of the ISMI-9 was 

“stereotypes about autistic individuals apply to me”. In this study, we found a Cronbach’s alpha 

of 0.76 in our adaptation of the scale for autism.  

Reported psychological difficulties were measured with the depression subscale of the 

Depression, Anxiety and Stress Scale (EDAS; Lovibond & Lovibond, 1995) in its short version, 

validated in French (Ramasawmy et al., 2012). The depression subscale has 9 items to which 

one must respond on a 0 (did not apply to me at all) to 3 (applied to me very much or most of 

the time) Likert scale. The internal consistency of the French validation was found to be 

excellent in both general (Cronbach α =0.89) and clinical (Cronbach α =0.91) populations 

 
9 In the present study, only participants reporting a medical diagnosis of autism have been included. 
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(Ramasawmy et al., 2012). In our sample of autistic participants, we found a similar internal 

consistency (Cronbach α =0.88). 

Self-compassion was measured with the Self-Compassion Scale (Neff, 2003) in its short 

version (Raes et al., 2011). The French validation of the scale in its long version indicates good 

psychometric qualities (Cronbach α = 0.94) (Kotsou & Leys, 2016) consistent with the results 

of the English short version of the scale (Cronbach α = 0.87) (Raes et al., 2011) and the internal 

consistency found in the present sample of autistic individuals (Cronbach α =0.83). 

  Shame was assessed by our French adaptation of the internalized and externalized 

shame scale in 8 items (Ferreira et al., 2020). This scale is composed of two factors, ie., 

internalized shame and externalized shame. It also provides a total score of shame. The scale 

validation study indicates a Cronbach α of 0.89. The internal consistency found in our sample 

of autistic individuals is acceptable (Cronbach α = 0.75). 

Camouflaging of autistic traits was assessed by our French adaptation of the CAT-Q 

(Bureau et al., 2023; Hull et al., 2019b) in which we found excellent psychometric properties 

(Cronbach α =0.91). The scale is composed of three factors, (i) compensation (strategies 

deployed to face social and communication difficulties), (ii) masking (strategies used to “pass” 

as non-(or less) autistic) and (iii) assimilation (strategies to fit during social interactions).  

Statistical analysis  

Cronbach’s alphas were used to measure the internal consistency of the scales used in 

our population (presented in table 2) and conducted factorial analyses to check the suitability 

of our measures prior to testing our hypothesis. These analyses can be found here [OSF link 

was removed from the manuscript to keep its confidentiality, this information can be found on 

the title page].We used Pearson’s r correlations to explore the associations between the 

variables of interest in our study (H1). In order to test H2, two simple mediations analyses were 

conducted to test the indirect effects of the models following the recommendation by Preacher 
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and Hayes of generating nonparametric confidence intervals (Preacher & Hayes, 2008). Based 

on Fritz & MacKinnon (2007), we used the bias corrected bootstrap resampling procedure. 

Significance is demonstrated when the confidence interval’s range is greater than zero (Preacher 

et al., 2008). To conduct the statistical analyses, Jamovi was used with the GLM mediation 

module (Galluci, 2020). After the simple mediations analyses, we tested the hypothesised 

moderated mediation models (H3) using a bootstrapping approach to assess the significance of 

the indirect effects at different levels of the moderator (Hays, 2018). Self-stigma was the 

predictor variable, with internalized shame as the mediator. The outcome variable was 

depression and self-compassion and camouflage were the proposed moderators. Moderated 

mediation analyses test the conditional indirect effect of a moderating variable (ie., self-

compassion), on the relationship between a predictor (ie., self-stigma) and an outcome variable 

(ie., depression) via potential moderators (i.e., self-compassion and camouflaging). The GLM 

mediation module on Jamovi with bias-corrected 95% confidence intervals was used to test the 

conditional indirect effects. An index of moderated mediation was used to test the significance 

of the moderated mediation, i.e., the difference of the indirect effects across levels of self-

compassion (Hayes, 2013). Significant effects are supported by the absence of zero within the 

confidence intervals.  

Results 

H1 – Correlational analysis 

Self-stigma was positively correlated to depression (r = 0.439, p < .001) and strongly 

and positively correlated to shame (r = 0.538, p < .001). Shame was strongly and positively 

correlated to depression (r = 0.508, r < .001).  

[Insert table 2] 

H2 – Mediation analysis 

The first mediation model examined whether internalized shame mediated the 

relationship between self-stigma and depression (Figure 1a). As predicted, this model was 
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statistically significant, accounting for unique variance in depression, R2 = 0.29; Adj. R2 = 0.29, 

F (2, 685) = 144, p < .001. Internalized shame partially mediated the relationship between self-

stigma and depression, b = 1.48, 95% CI [1.11, 1.94]. The second mediation model (Figure 1b) 

explored whether self-stigma mediated the relationship between internalized shame and 

depression. Since CI’s of the indirect effect included zero, self-stigma did not significantly 

mediate the relationship between internalized shame and depression, b = 0.25, 95% CI [0.17, 

0.34] providing support for our hypothesis for the mediation effect of shame in the relationship 

of self-stigma and depression. 

[Insert figure 1] 

H3 – Moderated mediation analysis 

The first moderated mediation model (Figure 2a) examined whether self-compassion 

moderated the mediation effect of shame between self-stigma and depression. Results indicate 

a significant moderation effect of self-compassion on the association between self-stigma and 

depression through internalized shame [b path; IE = -0.305, 95% CI [0.601, 0.014], β = 0.183, 

z = 2.012, p = .044]. This suggests that self-compassion significantly moderates the indirect 

effect of self-stigma on depression through internalized shame. The conditional indirect effect 

was strongest in those with low self-compassion (1SD under the mean scores of self-

compassion), IE = 0.686, 95% CI [0.399, 1.061],  β = 0.0640, z = 4.08, p < .001 and weakest in 

those with high self-compassion (1SD above the mean score of self-compassion, IE = 0.346, 

CI = [0.144,0.682], β = 0.0.0329, z = 2.63, p = .009).  

The second moderated mediation model (Figure 2b) examined whether camouflaging 

moderated the mediation effect of shame between self-stigma and depression. Results indicate 

no significant moderation effect of camouflaging on the association between self-stigma and 

depression through internalized shame [b path; IE=0.00308, 95% CI [0.00879; 0.0145], β = 

0.0531, z = 0.514, p = .607]. 
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[Insert figure 2] 

Discussion 

Our study is the first to show that autism-related self-stigma is associated with 

depressive symptoms in autistic adults. Importantly, the relationship between self-stigma and 

depression is mediated by internalized shame, while self-compassion moderates this mediation. 

In our study, extremely high rates of self-stigma and depressive symptoms were reported by 

autistic adults, highlighting the need to better understand the impact of stigmatizing attitudes 

towards autism.  

First of all, 45,2% of autistic adults reported elevated self-stigma, that is, ISMI scores 

higher than 2.5 (Ritsher & Phelan, 2004). In other words, self-stigma was more than twice as 

prevalent compared to previous studies. Indeed, the German multi-center study by Bachmann 

et al. (2019) found that 15,5% of 149 participants presented moderate to severe self-stigma and 

in a study conducted in France, Dubreucq et al. (2020) reported a prevalence of elevated stigma 

in 22,2% of their sample composed of 45 autistic adults consulting in rehabilitation centers. 

This discrepancy might be explained by different factors. First, in the previous studies, the 

respondents were patients of psychiatric clinics or rehabilitating centers whereas in our study 

participants were recruited online, and included people who had ongoing mental health care, 

but also people who had no mental health care. Self-stigma is an important barrier to seeking 

and pursuing health care (Livingston & Boyd, 2010) so it is possible that autistic adults with 

higher self-stigma and whom avoid seeking help were not included in the aforementioned 

studies. Another explanation is that the mental health care received by participants in previous 

studies focusing on clinical samples may have contributed to reducing internalized stigma 

scores. Finally, it is also possible that our findings are related to the way self-stigma was 

investigated in our study. Indeed, instead of employing the term ‘mental illness’ as it is 

proposed in the ISMI, when completing the questionnaire, the participants were given the 

possibility to choose the autism-related terminology they preferred. We suppose that this 
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methodological choice may have contributed to focus on autism-specific self-stigma. Indeed, 

most autistic individuals do not associate autism with the term “mental illness”. Therefore, the 

items of the original ISMI may have caused an undervaluation of the self-stigma associated 

with autism in previous studies. Relatedly, in our sample, more than 73% of participants 

reported moderate to extremely severe symptoms of depression. This is consistent with the 

hypothesis according to which self-stigma might constitute a barrier to accessing care, including 

in autistic individuals with elevated self-stigma. Another explanation is related to the age of the 

diagnosis of our sample (i.e., 35.9 years). Receiving a diagnosis of autism in adulthood can 

have an impact on self-concepts and identities (Corden et al., 2021; Macleod et al., 2013) with 

direct consequences on self-stigma and mental health. Indeed, for some it might be validating 

(Stagg & Belcher, 2019) while to others it can be an upsetting experience(Lewis, 2016). 

According to Bureau & Clément’s (2023) qualitative study, receiving a diagnosis of autism in 

adulthood can result in alternating phases of feeling validated by the autism label and feeling 

lost and confused and sometimes completely rejecting the diagnosis (Bureau & Clément, 2023). 

In addition to the high prevalence of depression symptoms in autistic adults, we found 

strong positive correlations between self-stigma, shame and depression, similar to results in 

psychiatric disorders (Livingston & Boyd, 2010). Importantly, shame was found to mediate the 

relationship between self-stigma and depression in autistic adults. This result is congruent with 

previous data indicating that shame is strongly related to negative mental health outcomes in 

conditions other than autism (Kim et al., 2011; Schulze et al., 2020; Wood, Byrne, & Morrison, 

2017). Moreover, self-stigma seems to impact depression symptoms partially through its effects 

on shame. This result is important because it indicates that an internalized social threat – i.e., 

self-stigma -- has deleterious effects on the mental health of autistic adults through the 

emotional response of shame, consistent with previous studies in non-autistic populations 

(Dickerson et al., 2009; Wood, Byrne, Burke, et al., 2017). Indeed, stigma is a continuous 
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threatening social experience which leads to devaluation and loss of social status (Ling and 

Phelan, 2001), hence it is not surprising that perceived threats to the social self leads to 

internalized shame that can deteriorate mental health (Dickerson et al., 2004).  

Since changes in society's attitudes towards autism evolve at a slow pace, individual 

resources to rise above the consequences of stigmatization are an essential way of improving 

the well-being of autistic people. To this end, some autistic individuals make use of 

camouflaging behaviours, but research has found conflicting results regarding the protective 

function of some aspects of camouflaging on the mental health and social inclusion of autistic 

people (Cage & Troxell-Whitman, 2019). Consistent with recent studies showing the 

detrimental effects of camouflaging on mental health (e.g., Cook et al., 2021b), we found that 

camouflaging was associated with increased depressive symptoms. In addition, camouflaging 

did not moderate the relationship between self-stigma and depression through shame, 

suggesting that it does not play a protective role against the effects of self-stigma.  

Conversely, self-compassion was found to be a moderator of the mediation effect of 

shame on the relationship between self-stigma and depression. More specifically, our results 

indicate that in individuals presenting with low to moderate levels of self-compassion, self-

stigma had a strong effect on depression, and this effect is partially due to its impact on shame. 

This suggests that self-compassion, but not camouflaging, could be a protective factor in 

response to self-stigma. In addition, our results provide support for the theoretical framework 

proposed by Wong et al. (2019) to explain how self-compassion could buffer the negative 

effects of public stigma on mental health. Indeed, self-compassion involves the development of 

an intrinsic motivation to self-regulate behaviours in ways that promote health and wellbeing 

(Terry & Leary, 2011; Trompetter et al., 2017) especially when people experience shame. 

Therefore, consistent with Wong et al.’s (2019) model, our results suggest that self-compassion 
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counteracts the negative effects of shame that lead to hiding difficulties rather than seeking 

social support.  

From a theoretical perspective, this is consistent with the notion that self-compassion 

increases feelings of internalized safety that allow to observe mindfully one’s internal 

experience (Neff et al., 2007). Indeed, self-compassion might allow stigmatized individuals to 

bring awareness to their thoughts and emotions tainted with stigma and approach their suffering 

with understanding, kindness, and a sense of common humanity rather than living their 

experience of stigma as isolating. This, in turn, might decrease the experience of shame and 

lead to more effective coping with public stigma (Wong et al., 2019). By contrast, camouflaging 

is a response to being “othered” and feeling pressure to conform to non-autistic social rules that 

involves dissimulating some aspects of one’s identity as opposed to embracing them (Hull et 

al., 2017; Pearson & Rose, 2021; Perry et al., 2022b). Therefore, camouflaging has been 

associated with feelings of anxiety, stress, sadness and identity confusion (Bargiela et al., 2016; 

Burns & Tierney, 2023; Hull et al., 2017). Thus, while self-compassion might reduce shame, 

and increase the likelihood of self-acceptance and social support, the opposite might be true for 

camouflaging, as it has been associated with increased isolation and decreased well-being 

(Cook et al., 2021b; Hull et al., 2020).  

Our results highlight the necessity to prevent the internalization of autism-related stigma 

to prevent mental health problems in autistic people. Autism-related stigma cannot be 

internalized if it is not present in our societies. Therefore, one way to address self-stigma in 

autistic individuals is to conduct anti-stigma programs addressing the general public, families 

of autistic individuals, teachers, and health practitioners (Saade et al., 2023). However, the 

efficacy of existing programs has been found to be limited so far (Godeau et al., 2010) and 

general public attitudes take a long time to evolve. Some studies focusing on anti-stigma 

programs for ASD have reported promising results but present methodological limits regarding 
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their real impacts on stigmatizing attitudes and behaviours (e.g., short-term effects, no 

behavioural measures) (Campbell et al., 2004; Ranson & Byrne, 2014; Schachter et al., 2008; 

Staniland & Byrne, 2013). Consequently, in addition to these efforts to reduce public stigma, 

our results highlight the importance of preventing and reducing autism-related self-stigma in 

order to decrease the negative health outcomes associated with self-stigma in autistic 

individuals (Dubreucq et al., 2021; Dubreucq & Franck, 2019; Link et al., 2001; Livingston & 

Boyd, 2010).  

Our results suggest that self-compassion buffers self-stigma in autistic individuals 

through its impact on shame. Thus, self-compassion interventions could be particularly 

pertinent to address self-stigma and its consequences in autistic individuals (Cai & Brown, 

2021). Several self-compassion interventions exist (Wilson et al., 2019) and results indicate that 

they lead to increased self-compassion both in clinical and non-clinical populations (Craig et 

al., 2020; Kirby & Gilbert, 2019; Leaviss & Uttley, 2015; Luo et al., 2021; Mavituna et al., 

2022; Riebel & Weiner, 2023; Thomason & Moghaddam, 2021; Winders et al., 2020). 

However, to our knowledge, none of these interventions focused on the self-stigma associated 

with mental disorders or autism. It seems therefore crucial to determine whether and how self-

compassion interventions may reduce self-stigma in autistic individuals. In their mixed methods 

study, Cai et al. (2022) suggested that it might be helpful to target self-kindness and mindfulness 

(i.e., two of three components of self-compassion) in autistic individuals, rather than focusing 

on the common humanity component of self-compassion (i.e., the understanding that 

unpleasant emotion experiences are part of the human experience). Indeed, many participants 

reported that they did not perceive themselves as having similar internal experiences as other 

people, especially as non-autistic people. Therefore, it is likely that self-compassion 

interventions may need adaptations to address the specific needs and self-stigma of autistic 

people. 
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In spite of its contributions, our study presents several limits. The experience of 

discrimination and perceived stigma were not evaluated as we focused on self-stigma. In future 

studies it could therefore be useful to measure the experience of discrimination to investigate if 

self-compassion acts as a buffer between public stigma and self-stigma. Another limit of our 

study is that we used self-reported diagnostic categories, it would be useful to replicate our 

study while controlling for the accuracy of diagnosis. Our study used a cross-sectional approach 

which does not allow to demonstrate causality effects. However, our results indicate important 

potential benefits of cultivating self-compassion for the mental health of autistic individuals. 

Future research should investigate autism-related adaptations to existing compassion focused 

interventions and evaluated the feasibility and efficacy of compassion focused interventions in 

autistic individuals.  

To conclude, self-compassion can bring the possibility of more balanced perceptions of 

self in relation to difficulties and thus be associated to more acceptance of both positive and 

negative parts of self (Wong et al., 2019) which could lead autistic individuals to embrace their 

identity as it is and, by decreasing the experience of self-stigma and shame, favor positive 

mental health outcomes.  
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Tables 

 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

  

n 689 
(male/female/nonbinary/ 
agender and not stated) 

175 / 
414 / 
80 / 
20 

Mean age in years (SD) 36.5 
(10.8) 

Age range in years  18-76 
Mean age at diagnosis (range) 35.9 

(4-76) 
Country of residence (%) 
  

  

Metropolitan France  86.2% 
Overseas territories 2.8% 
Switzerland 5.2% 
Belgium 1.89% 
Other 3.9% 

Level of education (%) 
 

  

Secondary 3.9% 
High school 5.2% 
Vocational studies 13.4% 
Higher education 77.6% 

Occupation 
  

  

Employed full-time or part-time 60.1% 
Unemployed or unable to work 24.6% 
Student 17.7% 
Retired 

 
0.7% 

Severity of depressive symptoms  
 

 

  
Normal 14.8% 
Mild 11.9% 
Moderate 28.1% 
Severe 17.7% 
Extremely severe 27.4% 

Self-stigma 
 

 

Normal or mild 54.8% 
Moderate to elevated 45.2% 

Table 1 

Descriptive statistic of participants 
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Table 2 

Correlation matrix 

 

 
  

 n M (SD) Range ISMI-9 DASS-21 EISS SCS-short 

ISMI-9 689 2.51 (0.49) 1.13-3.88     
DASS-21 
(depression) 

688 10.15 (5.17) 0-21 0.439***    

EISS 689 13.21 (4.11) 0-24 0.538*** 0.508***   
SCS-short 689 2.29 (0.63) 1-4.33 -0.331*** -0.477*** -0.480***  
CAT-Q 689 118.26 

(16.97) 
52-156 0.194*** 0.189*** 0.181*** -0.144*** 

Note. ISMI-9, internalized stigma of mental illness scale – 9 items; DASS-21, depression, anxiety and stress scale, depression 

subscale only; EISS, Externalized and internalized shame scale; SCS-short, self-compassion scale-short form; CAT-Q, 

Camouflaging questionnaire; M, mean; SD, standard deviation; ***p<.001(Bonferroni adjustment)  
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 Figures 
Figure 10 

Simple mediations models 
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Figure 2:  

The assumptive moderated mediations models 
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Ques onnaire du Camouflage des Traits Au s ques 

 
Version originale par Hull et al., 2019 

Version française validée  
 

Raven Bureau, Marie Riebel, Dr. Julie Dachez, Dr. Romain Coutelle, Pr. Luisa Weiner et Pr. Céline 
Clément. 

 
 
Consigne : Lisez chaque phrase ci-dessous, et indiquez dans la case le chiffre qui vous semble le 
mieux correspondre à votre expérience au cours des interac ons sociales en général. 
 
L’expression « compétences sociales » fait référence aux diverses compétences mises en œuvre pour 
interagir avec autrui. 
  

1  2  3  4  5 6 7 

Pas du tout 
d’accord 

  Pas d’accord 
Plutôt pas 
d’accord 

Ni d’accord ni 
pas d’accord 

Plutôt 
d’accord 

D’accord 
Complètement 

d’accord 

 
 

1. Quand j’interagis avec quelqu’un, je copie intentionnellement son langage corporel (ou 
ses expressions faciales). 

 

2. C’est en regardant la télévision ou des films, ou en lisant des romans que j’apprends 
comment les gens utilisent leurs corps et leurs visages pour interagir. 

 

3. J’ai essayé d’améliorer ma compréhension des compétences sociales en observant les 
gens. 

 

4. Je répète des phrases dites par d’autres personnes exactement de la même façon dont 
je les ai entendues pour la première fois. 

 

5. Je m’entraîne afin que mes expressions faciales et mon langage corporel paraissent 
naturels. 

 

6. J’ai passé du temps à apprendre des compétences sociales en regardant des émissions 
de télévision et des films et j’essaie de les utiliser dans mes interactions. 

 

7. Dans mes interactions sociales, j’utilise des comportements que j’ai appris en regardant 
d’autres personnes interagir. 

 

8. J’ai fait des recherches sur les règles des interactions sociales (par exemple, en étudiant 
la psychologie ou en lisant des livres sur le comportement humain) pour améliorer mes 
compétences sociales. 

 

9. J’ai développé un script à suivre dans des situations sociales (par exemple, une liste de  
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questions ou de sujets de conversation). 

  

1  2  3  4  5 6 7 

Pas du tout 
d’accord 

Pas d’accord 
Plutôt pas 
d’accord 

Ni d’accord ni 
pas d’accord 

Plutôt 
d’accord 

D’accord 
Complètement 

d’accord 

 
 
10 . Je fais attention à mon langage corporel ou mes expressions faciales pour avoir l’air 
plus détendu(e). 

 

11. J’ajuste mon langage corporel ou mes expressions faciales pour avoir l’air détendu(e).  

12. J’observe mon langage corporel ou mes expressions faciales afin d’avoir l’air 
intéressé(e) par la personne avec laquelle j’interagis. 

 

13. J’ajuste mon langage corporel ou mes expressions faciales pour avoir l’air intéressé(e) 
par la personne avec laquelle j’interagis. 

 

14. Je ne ressens pas le besoin de regarder les autres dans les yeux si je n’en ai pas envie.  

15. Dans les interactions sociales, je ne suis pas conscient.e de ce que font mon visage et 
mon corps. 

 

16. Je pense toujours à l’impression que je fais aux autres.  

17. Je suis toujours conscient(e) de l’impression que je fais aux autres.  

18. Je ressens rarement le besoin de jouer un rôle pour m’en sortir dans une situation 
sociale. 

 

19. Quand je parle avec les autres, j’ai l’impression que la conversation se déroule 
naturellement. 

 

20. Dans des situations sociales, j’essaie de trouver des moyens pour éviter d’interagir 
avec les autres. 

 

21. Dans les situations sociales, j’ai l’impression que je dois jouer un rôle plutôt que d’être 
moi-même. 

 

22. Dans les situations sociales, je dois me forcer à interagir avec les gens.  

23. Dans les situations sociales, j’ai l’impression de faire semblant d’être «normal(e)».  

24. J’ai besoin du soutien d’autres personnes pour socialiser.  

25. Je me sens libre d’être moi-même quand je suis avec d’autres personnes.  
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Calcul du score 
 

Trois facteurs : 
Compensation (items 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9) 
Dissimulation (items 10, 11, 12, 13, *14, *15, 16, 17) 
Assimilation (items *18, *19, 20, 21, 22, 23, 24, *25) 
 
*Items inversés 
 
Score total : Addition des différents items. 
 
Un score élevé indique une présence d’intention et de comportements de camouflage plus 
importants (mais ne prédit pas l’efficacité des comportements de camouflage). 
 
Remarque : Le camouflage peut être différent en fonction des situations sociales rencontrées 
par la personne (par ex. en fonction des interlocuteur.ice.s), il peut donc être intéressant 
d’adapter la consigne en fonction de ce que vous cherchez à mesurer. 

 
 
 

Qualités psychométriques 
 
 

Coefficient ω de Mc Donald (similaire à l’α de Cronbach) : 0.922 
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Les questions en italique sont des questions optionnelles, qui ne seront posées que si le thème n’a pas 
été abordé lors de la réponse initiale ou si la personne a besoin de précisions ou ne sait pas quoi 
répondre.  
 
I. Recueil des données socio-démographiques 

- Quel est votre âge 
- Quel est votre genre ?     
- Quelle est votre situation familiale (célibataire, marié-e, en concubinage, etc) 

- Avez-vous des enfants ? Si oui, combien ? 
- Quelle est votre situation professionnelle ? 

- En quelle année avez-vous reçu votre diagnostic d’autisme ? Ce diagnostic a-t-il été réalisé par un 
centre spécialisé, des professionnel-le-s indépendant-e-s ? 
- Avez-vous reçu d’autres diagnostics en lien avec la santé mentale, avant ou après ce diagnostic de 
TSA ? 

II. Pré-diagnostic 

1- Quelles démarches avez-vous effectuées pour recevoir un diagnostic ?    

> Comment avez-vous contacté les professionnel-le-s ?  

> Y-a-t-il eu plusieurs étapes ?  

> Cela a-t-il été long ?  

2 – Qu’est-ce qui a amené à la recherche d’un diagnostic d’autisme ?  

> Était-ce la suggestion d’un-e professionnel-le de santé, de quelqu’un de votre entourage? 

Des informations lues dans un livre, entendues dans les médias ?   

III - Diagnostic 

3 – Comment le diagnostic vous a-t-il été annoncé ?  

> Qui y-avait-il ? Quelles informations avez-vous reçues ? Qu’est-ce qui vous a été conseillé ?  

4 – Comment avez vécu cette annonce ?  

> Quelles émotions avez-vous ressenti au moment de l’annonce et en rentrant chez vous ?  

> Quelles pensées avez-vous pu avoir ? 

IV – Post diagnostic 

5 – Qu’est-ce que le diagnostic a changé pour vous ?  

>  Comment le diagnostic a-t-il changé votre perception de vous-même et de vos expériences 
 de vie ? 
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>   Avez-vous cherché des informations, du soutien, effectué des démarches administratives ? 

6 – Avez-vous eu accès à des dispositifs de prise en charge ou fait des démarches de reconnaissance 

du handicap ? Si oui, lesquelles ?  

> Avez-vous eu accès à des dispositifs de type suivi en santé mentale, accompagnement soci-
 éducatif ?  

> Avez-vous effectué des démarches auprès de la MDPH, par exemple ?  

7 – Le diagnostic a-t-il changé votre perception de l’autisme ?  

> Par rapport à ce que vous saviez des Troubles du Spectre de l’Autisme avant vos démarches 

diagnostiques, comment pensez-vous que votre vision actuelle a évolué ? 

V – Besoins et implications 

8 – A votre avis, que faudrait-il proposer aux personnes qui reçoivent aujourd’hui un diagnostic de 

TSA-SDI à l’âge adulte ? 

> Avec le recul, de quoi auriez-vous eu besoin à ce moment là ? Pensez-vous avoir reçu toutes 
 les informations dont vous aviez besoin ? 

> Pensez-vous que vous avez-reçu l’accompagnement nécessaire pour comprendre votre 
diagnostic et ses implications ?  

9 – À l’heure actuelle, quelle place diriez-vous que l’autisme prend dans votre quotidien ?  

> Fréquentez-vous des dispositifs de type Groupe d’Entraide Mutuelle, cafés TSA, rencontres 
de sociabilisation, forums et groupes sur les réseaux sociaux en lien avec l’autisme… ? 

> Êtes-vous suivi-e en lien avec ce diagnostic ? Parlez-vous du diagnostic dans votre quotidien, 
pourquoi ? 

10 -  À votre avis, comment faut-il parler des personnes qui reçoivent ce type de diagnostic ?  

> Préférez-vous qu’on dise personne avec autisme, personne autiste, autre chose ?  

Avez-vous quelque chose à ajouter ? 

Je vous remercie du temps que vous avez consacré à me répondre.  
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Ressentir (beaucoup) d’émotions Réactions émotionnelles à la suite du 
diagnostic (e.g soulagement, surprise, 
tristesse, etc.  

« C’est-à-dire que j’ai été surpris mais sur une échelle 
de un à dix où dix c’est très… Vraiment très très surpris 
et un c’est pas du tout surpris, j’ai été surpris à deux. » 

 
« Digérer » le diagnostic Réactions cognitives (e.g. doute, remise 

en question) et autres réactions au 
diagnostic (e.g. changer de 
comportement) 
 

« Des périodes où je me disais euh… ‘Euh, quand 
même, est-ce que vraiment je suis… Est-ce que 
vraiment c’est ça être autiste, etc.?’ » 

 

Appréhender l’étiquette 
« handicap » 

Réactions/réflexions (positives, 
négatives ou neutres) autour de 
l’autisme comme un handicap 
 

« Et je me suis rendu-e compte que j’étais handicapé-e 
plusieurs mois plus tard en fait. Et euh, et ça a été 
comme… Un différent euh, presque un différent 
coming-out, encore. » 
 

Représentations sociales Représentations sociales, stéréotypes, 
clichés autour de l’autisme (venant de 
l’autre ou de soi) 
 

« En plus si quelqu’un lit ça, de bonne foi, lit « Ben la 
personne n’a pas d’empathie », ça va apporter des, 
comment dire, des… Préjugés et des comportements, 
considérer « De toute façon cette personne n’a pas de 
cœur, parce qu’elle n’a pas d’empathie parce qu’elle 
est autiste ». Et je… Arrêtez quoi ! » 
 

Liens avec les autres Impact du diagnostic sur le lien avec les 
autres personnes (autiste(s) ou non, y 
compris les professionnel·le·s) 
 

« Souvent il y a une remise en cause diagnostique, 
c’est possible. Euh, soit euh… Parce que la personne 
peut vous dire «Je vous donne un autre diagnostic» ou 
un autre truc comme ça, enfin ça dépend les quels, 
euh… »  
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Le langage Réflexions et réactions autour du 
langage utilisé pour parler d’autisme 
 

« Le débat « avec » ou… « Avec autisme » ou tout ça, 
c’est souvent les gens qui ne… Qui ne comprennent… 
Enfin qui ne connaissent pas vraiment le sujet, qui 
s’imaginent que c’est un bagage. Un bagage ou une 
maladie. C’est-à-dire qu’on va dire une personne avec 
autisme, c’est une personne avec bagage. » 

 
S’engager pour faire face Engagement, souvent pour la cause de 

l’autisme, dans un cadre professionnel 
ou privé 
 

« Donc à partir de là, je me suis dit ‘Très bien, 
maintenant je vais utiliser ma parole dans certains 
cadres: les cadres militants, les cadres amicaux qui, 
qui ont… Une certaine bienveillance vis-à-vis de moi, 
et les cadres euh… Éventuellement, euh… De… GEM, 
ou du collectif autisme’, voilà. » 
 

Insatisfaction des besoins Expression de besoins insatisfaits, de 
manques ou d’offre inadéquate 
 

« Et euh… Quand il y a une… Un soutien qui est 
proposé, malheureusement, je trouve qu’il est un petit 
peu trop réducteur. » 

 
Informations et ressources Informations et ressources (par ex. 

écrites) souhaitées, imaginées ou 
proposées 
 

« J’aurais aimé savoir… J’aurais aimé qu’on m’explique 
que euh… J’aurais aimé qu’on m’explique toute la 
partie comorbidités de l’autisme. » 

 
Souhaits « Voeu pieux », souhait en tant 

qu’attente qui semble « irréaliste » 
 

« Que ce soit pas toujours les autistes qui doivent 
s’adapter au monde normal, parce qu’on est 
nombreux et on est pas fous. » 

 
Suggestions Propositions directes, suggestions 

réalistes 
 

« Je pense qu'il est important qu'il y ai une prise en 
charge psychologique individuelle qui s'inscrive dans la 
durée, car nous avons besoin de temps, et que les 
questions liées au diagnostic peuvent mettre un 
moment à venir. » 
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Donnez une note sur 10 à votre envie générale de participer à ce programme en entourant 
le chiffre qui correspond dans la ligne ci-dessous. 
 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
(1) Complètement en désaccord, (2) En désaccord, (3) D’accord, (4) Totalement d’accord. 
 
Pour chaque proposition, entourez le chiffre qui vous semble le mieux correspondre à 
votre avis :  
 
(1) Complètement en désaccord, (2) En désaccord, (3) D’accord, (4) Totalement d’accord. 
 
 

 Complètement 
en désaccord 

En 
désaccord 

D’accord Totalement 
d’accord 

1- Je trouve intéressant que ce type de 
programme me soit proposé.  

1 2 3 4 

2- Je me sens capable d’expliquer mon 
autisme à d’autres personnes. 

1 2 3 4 

3- J’espère que ce programme va m’aider à 
mieux comprendre mon diagnostic 
d’autisme.  

1 2 3 4 

4- Les stéréotypes au sujet de l’autisme 
s’appliquent à moi. 

1 2 3 4 

5- Je pense que je vais apprendre de 
nouvelles choses.  

1 2 3 4 

6- Je ne peux pas achever certaines choses 
dans ma vie, parce que je suis une personne 
autiste 

1 2 3 4 

7- J’espère qu’au cours de ce programme, 
j’aurais des réponses à mes questions sur 
l’autisme.  

1 2 3 4 

8-Je me sens inférieur(e) aux personnes qui 
ne sont pas autistes. 

1 2 3 4 

9- Je ne peux rien apporter à la société parce 
que je suis une personne autiste.          

1 2 3 4 

10- J’ai l’impression de savoir beaucoup de 
choses sur l’autisme.  

1 2 3 4 
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Pour chaque proposition, entourez la réponse qui vous semble la plus correcte. 
 
1 - Les personnes autistes présentent souvent des particularités sensorielles. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
2 - Les personnes autistes ne sont pas capables d’empathie. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
3 – Toutes les personnes autistes se ressemblent. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
4 - Il est possible pour une personne autiste d’avoir des ami(e)s. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
5 -  Il peut être compliqué pour les personnes autistes de traiter l’information dans sa 
globalité. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
6 – L’autisme n’a rien à voir avec l’intelligence. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
7 - Il est normal que dans certaines situations une personne autiste se fatigue plus vite 
qu’une personne qui n’a pas d’autisme. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
8 - Il peut être très difficile pour une personne avec autisme de s’adapter au changement. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
9 - Les personnes autistes sont soit déficientes intellectuelles, soit très talentueuses dans 
un domaine. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
10 – Les personnes autistes sont plus exposées au stress et à l’anxiété. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
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QUESTIONNAIRE MI-INTERVENTION 
 
 
 

Ces questions concernent votre ressenti à mi-parcours du programme, par rapport aux 
séances précédentes. Pour chaque question, encerclez le chiffre qui correspond le mieux à 
votre avis. 
 

(1) Complètement en désaccord, (2) En désaccord, (3) D’accord, (4) Totalement d’accord. 
 

 

 Complètement 
en désaccord 

En 
désaccord 

D’accord  Totalement 
d’accord 

1- Je me suis senti(e) accueilli(e). 1 2 3 4 

2- Le contenu des séances est intéressant. 1 2 3 4 

3- Je me sens assez à l’aise pour poser des 
questions ou m’exprimer si je le souhaite. 

1 2 3 4 

4- Je trouve le contenu trop complexe. 1 2 3 4 

5- J’aurais besoin de plus de pauses. 1 2 3 4 

6- Lorsque je m’exprime, je me sens 
écouté(e). 

1 2 3 4 

7-  J’ai l’impression de réussir à trouver ce 
qui me correspond personnellement dans ce 
qui est expliqué sur l’autisme. 

1 2 3 4 

8- J’arrive à faire les exercices du livret. 1 2 3 4 
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Donnez une note sur 10 à votre satisfaction générale suite à la participation à ce 
programme en entourant le chiffre qui correspond dans la ligne ci-dessous. 
 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
 

 
 
 

FORMAT 
 

Pour les questions suivantes, entourez la réponse qui correspond à votre choix. 
 

Concernant le format du programme, je trouve que : 

 
Les séances sont   Trop nombreuses     Pas assez nombreuses        En nombre 

suffisant 

La durée des séances est Trop longue          Trop courte  De durée suffisante 

L’intervalle moyen entre 2 séances est    Trop long          Trop court         Suffisant 

 
Vous avez pris part à un programme sous forme de séances individuelles. Ce format vous a-
t-il convenu ? 
 

A – Oui, j’apprécie les séances individuelles et personnalisées 

B - Non, j’aurais préféré pouvoir échanger avec d’autres personnes dans la même situation 
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Pour chaque proposition, encerclez le chiffre qui correspond à votre avis. 
 
(1) Complètement en désaccord, (2) En désaccord, (3) D’accord, (4) Totalement d’accord. 
 

 Complètement 
en désaccord 

En 
désaccord 

D’accord Totalement 
d’accord 

1- Je me suis senti(e) accueilli(e) et 
écouté(e) 

1 2 3 4 

2- Je me sens capable d’expliquer mon 
autisme à d’autres personnes. 

1 2 3 4 

3- Ce programme m’a permis de mieux 
comprendre mon diagnostic d’autisme. 

1 2 3 4 

4- Les stéréotypes au sujet de l’autisme 
s’appliquent à moi. 

1 2 3 4 

5- J’ai appris de nouvelles choses 1 2 3 4 

6- Je ne peux pas achever certaines choses 
dans ma vie, parce que je suis une personne 
autiste 

1 2 3 4 

7-  Ce que j’ai appris au cours du programme 
m’a aidé à avoir une meilleure idées de mes 
forces et de mes difficultés. 

1 2 3 4 

8-Je me sens inférieur(e) aux personnes qui 
ne sont pas autistes. 

1 2 3 4 

9- Je ne peux rien apporter à la société 
parce que je suis une personne avec 
autisme.          

1 2 3 4 

10- J’ai l’intention de mettre en place les 
stratégies évoquées au cours du 
programme. 

1 2 3 4 
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Pour chaque proposition, entourez la réponse qui vous semble la plus correcte. 
 
1 - Les personnes autistes présentent souvent des particularités sensorielles. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
2 - Les personnes autistes ne sont pas capables d’empathie. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
3 – Toutes les personnes autistes se ressemblent. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
4 - Il est possible pour une personne autiste d’avoir des ami(e)s. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
5 -  Il peut être compliqué pour les personnes autistes de traiter l’information dans sa 
globalité. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
6 – L’autisme n’a rien à voir avec l’intelligence. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
7 - Il est normal que dans certaines situations une personne autiste se fatigue plus vite 
qu’une personne qui n’a pas d’autisme. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
8 - Il peut être très difficile pour une personne avec autisme de s’adapter au changement. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
9 - Les personnes autistes sont soit déficientes intellectuelles, soit très talentueuses dans 
un domaine. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
10 – Les personnes autistes sont plus exposées au stress et à l’anxiété. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
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Donnez une note sur 10 à votre satisfaction générale suite à la participation à ce 
programme en entourant le chiffre qui correspond dans la ligne ci-dessous. 
 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
 

 
Pour chaque proposition, encerclez le chiffre qui correspond à votre avis. 
 

(1) Complètement en désaccord, (2) En désaccord, (3) D’accord, (4) Totalement d’accord. 
 

 Complètement 
en désaccord 

En 
désaccord 

D’accord  Totalement 
d’accord 

1- Je pense que d’autres personnes devraient 
suivre ce programme après leur diagnostic. 

1 2 3 4 

2- Je me sens capable d’expliquer mon 
autisme à d’autres personnes. 

1 2 3 4 

3- Ce programme m’a permis de mieux 
comprendre mon diagnostic d’autisme. 

1 2 3 4 

4- Les stéréotypes au sujet de l’autisme 
s’appliquent à moi. 

1 2 3 4 

5- Je me souviens des choses que j’ai 
apprises au cours du programme. 

1 2 3 4 

6- Je ne peux pas achever certaines choses 
dans ma vie, parce que je suis une personne 
autiste. 

1 2 3 4 

7-  Il me semble qu’il me faudrait de 
nouvelles explications sur certaines choses. 

1 2 3 4 

8- Je me sens inférieur(e) aux personnes qui 
ne sont pas autistes. 

1 2 3 4 

9-  Je ne peux rien apporter à la société 
parce que je suis une personne avec 
autisme.          

1 2 3 4 

10- J’utilise toujours des choses que j’ai 
découvertes lors de ma participation au 
programme. 

1 2 3 4 
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Pour chaque proposition, entourez la réponse qui vous semble la plus correcte. 
 
1 - Les personnes autistes présentent souvent des particularités sensorielles. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
2 - Les personnes autistes ne sont pas capables d’empathie. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
3 – Toutes les personnes autistes se ressemblent. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
4 - Il est possible pour une personne autiste d’avoir des ami(e)s. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
5 -  Il peut être compliqué pour les personnes autistes de traiter l’information dans sa 
globalité. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
6 – L’autisme n’a rien à voir avec l’intelligence. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
7 - Il est normal que dans certaines situations une personne autiste se fatigue plus vite 
qu’une personne qui n’a pas d’autisme. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
8 - Il peut être très difficile pour une personne avec autisme de s’adapter au changement. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
9 - Les personnes autistes sont soit déficientes intellectuelles, soit très talentueuses dans 
un domaine. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
 
10 – Les personnes autistes sont plus exposées au stress et à l’anxiété. 
 
 Vrai     Faux     Je ne suis pas sûr(e) 
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Sentiment d’efficacité personnelle générale 

(Schwarzer & Jerusalem, 1995) 
 

Présentée en T0, T2 et T3 
 

 

Lisez attentivement chaque phrase et encerclez le chiffre qui vous décrit le 
mieux. 

 

1 : Pas du tout vrai ; 2 : A peine vrai ; 3 : Moyennement vrai ; 4 : Totalement vrai 
 

 
J’arrive toujours à résoudre mes difficultés si j’essaie vraiment 1 2 3 4 

Si quelqu’un s’oppose à moi, je peux trouver une façon 
d’obtenir ce que je veux 

1 2 3 4 

C’est facile pour moi de maintenir mon attention sur mes 
objectifs et de les accomplir 

1 2 3 4 

J’ai confiance dans le fait que je peux faire face efficacement 
aux événements inattendus 

1 2 3 4 

Grâce à ma débrouillardise, je sais comment faire face aux 
situations imprévues 

1 2 3 4 

Je peux résoudre la plupart de mes problèmes si j’investis les 
efforts nécessaires 

1 2 3 4 

Je peux rester calme lorsque je suis confronté(e) à des 
difficultés car je peux me fier à mes compétences pour faire 
face aux problèmes 

1 2 3 4 

Lorsque je suis confronté(e) à un problème, je peux 
habituellement trouver plusieurs solutions 

1 2 3 4 

Si je suis « coincé(e) », je peux habituellement penser à ce 
que je pourrais faire 

1 2 3 4 

Peu importe ce qui arrive, je suis généralement capable d’y 
faire face . 

1 2 3 4 
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-- 
 

Échelle d’évaluation de l’estime de soi  
 

(Rosenberg, 1965) 
 

Présentée en T0, T2 et T3 
 

Pour chacune des caractéristiques ou descriptions suivantes, indiquez à quel 
point chacune est vraie pour vous en encerclant le chiffre approprié. 
 
 

1 : Tout à fait en désaccord; 2 : Plutôt en désaccord ; 3 : Plutôt en accord; 4 : Tout à fait en 
accord 

 

Je pense que je suis une personne de valeur, au moins égale 
à n'importe qui d'autre 

1 2 3 4 

Je pense que je possède un certain nombre de belles qualités. 1 2 3 4 

Tout bien considéré, je suis porté(e) à me considérer comme 
un(e) raté(e). 

1 2 3 4 

Je suis capable de faire les choses aussi bien que la majorité 
des gens 

1 2 3 4 

Je sens peu de raisons d'être fier(e) de moi. 1 2 3 4 

J'ai une attitude positive vis-à-vis de moi-même. 1 2 3 4 

Dans l'ensemble, je suis satisfait(e) de moi. 1 2 3 4 

J'aimerais avoir plus de respect pour moi-même 1 2 3 4 

Parfois je me sens vraiment inutile 1 2 3 4 

Il m'arrive de penser que je suis bon(ne) à rien. 1 2 3 4 
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Échelle DASS-21 (évaluation de la dépression, de l’anxiété et du stress) 
(Lovibond & Lovibond, 1995) 

 
Présentée en T0, T2 et T3 

 
Lisez chaque phrase et encerclez le chiffre qui correspond à le mieux à votre 
expérience de la semaine passée. 

1 : Pas du tout; 2 : Un peu; 3 : Beaucoup; 4 : Tout le temps 
 

J’ai trouvé difficile de me relaxer 1 2 3 4 

J’ai senti que j’avais la bouche sèche   1 2 3 4 

J’ai eu l’impression de ne pas pouvoir être positif/positive 1 2 3 4 

J’ai eu de la difficulté à respirer (par exemple, respirations 
excessivement rapides, essoufflement sans effort physique) 

1 2 3 4 

J’ai trouvé difficile d’être motivé(e) à commencer des activités 1 2 3 4 

J’ai réagi de façon exagérée. 1 2 3 4 

J’ai eu des tremblements (par exemple, des mains). 1 2 3 4 

J’ai eu l’impression d’être nerveux/nerveuse 1 2 3 4 

Je me suis inquiété(e) en pensant à des situations où je 
pourrais paniquer et passer pour un(e) idiot(e). 

1 2 3 4 

J’ai eu le sentiment de ne rien envisager avec plaisir. 1 2 3 4 

Je me suis aperçu(e) que je devenais agité(e) 1 2 3 4 

J’ai eu de la difficulté à me détendre. 1 2 3 4 

Je me suis senti(e) triste. 1 2 3 4 

J’ai été intolérant(e) à tout ce qui m’empêchait de faire ce que 
j’avais à faire. 

1 2 3 4 

J’ai eu le sentiment d’être presque pris(e) de panique 1 2 3 4 

J’ai été incapable de me sentir motivé(e) au sujet de quoi que 
ce soit 

1 2 3 4 

J’ai eu le sentiment de ne pas valoir grand chose en tant que 
personne. 

1 2 3 4 

J’ai eu l’impression d’être agacé(e) pour un oui/pour un non. 
 

1 2 3 4 

J’ai senti mon cœur battre vite sans effort physique) 
J’ai eu peur sans bonne raison. 
 

1 2 3 4 

J’ai eu l’impression que la vie n’avait aucune signification. 
 

1 2 3 4 



Annexes 

 

 

Échelle AAQ-II modifiée pour mesurer l’acceptation du diagnostic 
(Backman et al, 2018) 

 
Présentée en T0, T2 et T3 

 
Voici une liste d’affirmations à propos de votre diagnostic de trouble du spectre 
de l’autisme. Merci d’évaluer à quel point chaque affirmation est vraie pour vous 
en entourant le chiffre qui correspond le mieux à votre réponse. 

 

1 2 3 4 5 6 7 

Jamais vrai Très rarement 
vrai 

Rarement vrai Parfois vrai Souvent vrai Presque 
toujours vrai 

Toujours vrai 

 

 

Mon diagnostic me gêne pour conduire ma vie 
comme il me tiendrait à cœur de le faire 

1 2 3 4 5 6 7 

J’ai peur de mon diagnostic et de ses implications 1 2 3 4 5 6 7 

J’ai peur de ne pas être capable de contrôler mes 
inquiétudes et mes émotions en ce qui concerne le 
diagnostic 

1 2 3 4 5 6 7 

Mon diagnostic m’empêche de m’épanouir dans la 
vie 

1 2 3 4 5 6 7 

Mon diagnostic est une source de problèmes dans 
ma vie 

1 2 3 4 5 6 7 

Je suis mal à l’aise avec mon diagnostic 1 2 3 4 5 6 7 

Mon diagnostic m’empêche de réussir 1 2 3 4 5 6 7 

 

 
  



 

 

 

 

 

 

Ce travail se veut une exploration de l’influence de différents environnements, par le modèle de Bronfenbrenner, et de 

leurs interactions sur l’expérience de l’adulte autiste sans trouble du développement intellectuel associé et par extension 

de sa conception clinique, à travers : a) l’étude des différents modèles de l’autisme et de leur influence sur les conceptions 

cliniques et in fine sur les individus ; b) l’exemple de l’expérience du camouflage autistique et de la stigmatisation pour 

incarner l’influence de différents environnements sur l’individu ; c) l’étude de l’expérience et des besoins identifiés à la 

suite de la réception d’un diagnostic à l’âge adulte et enfin d) la présentation du développement et du protocole 

d’évaluation d’une intervention de psychoéducation, le programme CoMPPAA. Ces éléments permettent notamment 

d’appuyer l’importance du développement de modèles de recherche participative pour améliorer la validité écologique 

de la recherche sur l’autisme.  

 

 autisme ; camouflage autistique ; adultes autistes ; psychoéducation ; recherche participative

 

  



 

 

 

This work is an exploration of environmental influence (using Bronfenbrenner’s framework) and their interactions on the 

experience of autistic adults without intellectual disability and by extension of the clinical conceptualisation of autism, 

via : a) the study of different models of autism and their influence on clinical frameworks as well as on autistic individuals 

; b) using the examples of autistic masking and stigmatisation to embody the dynamic influences of the environnement 

on the individual ; c) considering the experience of receiving an autism diagnosis as an adult as well as needs identified 

following the diagnosis and d) the development and evaluation protocol of a psychoeducational intervention (the 

CoMPPAA program). This allows for the consideration of participatory research models as crucial to enhance the 

ecological validty of autism research.  
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