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L’autisme au féminin, portrait des enjeux et impacts liés au diagnostic — Recension des écrits qualitatifs

Résumé

Objectifs : L’objectif de cet article est de faire la recension des écrits scientifiques afin d’obtenir I’expérience des
femmes autistes. Cet objectif va permettre de mieux cibler les besoins de cette clientéle pour favoriser leur processus

diagnostique et de faire une comparaison entre 1’expérience des femmes et des hommes autistes.

Méthodes : Aprés avoir déterminer la question de recherche soit : Quelle est I’expérience de vie des femmes autistes
dans leur processus diagnostique comparé a I’expérience des hommes en ce qui a trait aux caractéristiques du
diagnostic, de Iimpact du diagnostic sur la qualité de vie et de I’effet des barriéres pour accéder au diagnostic ?
Une identification des études pertinentes a été réalisée dans différentes banques de données. Ainsi, 37 articles ont

été retenus afin de faire I’extraction des informations en lien avec la question de recherche.

Résultats : Différentes caractéristiques, barriéres et impacts d’acceés au diagnostic ont été obtenus a la suite de
I’analyse et I’extraction des données des articles retenus pour la présente étude. En effet, en ce qui concerne les
caractéristiques, les relations et compétences sociales, le camouflage, les défis occupationnels soulevés par les filles
autistes et les parents de celles-ci, les comportements extériorisés versus intériorises, les intéréts spécifiques, la
déficience intellectuelle (DI), les caractéristiques distinctives a 1’age scolaire et la santé mentale sont les éléments
qui ont été rapportés dans I’expérience des femmes autistes. Ensuite, par rapport aux barrieres du diagnostic, on 'y
retrouve les barrieres liées aux caractéristiques intrinseques des femmes autistes ainsi que les barriéres systémiques
- extrinséques. Finalement, en ce qui a trait & I’impact du diagnostic sur la qualité de vie, on rapporte les impacts

positifs et négatifs du diagnostic d’autisme sur la qualité de vie des femmes.

Conclusions : 11 est important de bien comprendre la présentation clinique des filles et des femmes autistes et 1’effet
du camouflage afin de cibler les besoins futurs de cette population. De plus, il importe d’avoir une approche basée
sur les forces pour réduire les stigmas entourant le diagnostic chez la femme. Des recherches seront nécessaires
pour comprendre le portrait des femmes autistes et I’effet du camouflage sur le processus diagnostique afin de
sensibiliser la population et limiter ’impact des stéréotypes de genre et de la présentation de I’autisme au féminin

comme obstacles au diagnostic.



Introduction

Le ratio homme : femme de 1’autisme, qui est d’ailleurs de plus en plus questionné par la communauté
scientifique (Milner et al, 2019) est généralement estimé & 3:1 (Cumin et al., 2021). Cette donnée est importante
puisqu’elle explique la représentation élevée de personnes assignées hommes a la naissance qui font partie de
1”échantillon populationnel dans la majorité des études portant sur 1I’autisme. La représentation sociale de ce qu’est
ou Vit une personne autiste, basée en partie par le partage des données probantes issues de ces mémes études, est
donc ancrée principalement sur la représentation de 1’autisme au masculin. Or, est-ce vraiment une prévalence plus
élevée chez les hommes ou est-ce qu’il existe des éléments particuliers qui expliquent la sous-représentation des
femmes autistes ? C’est ce que cette présente recension des écrits tentera de démystifier en répondant a cette
question afin de redéfinir le concept de 1’autisme au féminin. En effet, I’intérét de se pencher sur la représentation
des femmes autistes permet une meilleure identification par les professionnels de la santé afin de faire des
interventions plus précoces et d’améliorer leur qualité de vie. Dans une perspective de porter un regard global sur
le vécu des femmes autistes, cette recension explore ainsi les caractéristiques de 1’autisme chez la femme tout au
long de sa vie, les éléments considérés comme étant des barriéres au diagnostic ainsi que 1’impact du diagnostic
d’autisme sur la qualité de vie des femmes. Cette recherche vise donc a porter un regard plus juste sur les différentes
caractéristiques des femmes autistes de fagcon & mieux cerner ce qui les distinguent de leurs consceurs neurotypiques
ou encore des hommes autistes. De plus, ayant une visée de sensibiliser la population et les personnes entourant de
pres ou de loin des femmes, le partage de ces résultats se veut une fagon de contribuer a la déconstruction des
préjugés et favoriser I’accés aux services de santé aux femmes autistes. Ainsi, dans cet article il sera question des
caractéristiques de ’autisme chez les femmes, des barricres au diagnostic et de I’impact du diagnostic sur la qualité

de vie.



Tel qu’observé dans certains écrits de cette recension des écrits, I'écriture de cette derniére a une visée de minimiser
['utilisation de termes da connotation stigmatisante au sein de la littérature scientifique (Bottema-Beutel et al., 2021). Afin
d’alléger la lecture, l'usage de différents termes est employé tout au long de ce texte pour conserver une cohérence. VOici,
sous forme de points, les différents termes qui seront employés.

o Femme : désigne une personne adulte attitrée femme selon le sexe biologique a la naissance et qui s 'identifie comme
femme ou bien comme personne non-binaire

e Homme : désigne une personne adulte attitrée homme selon le sexe biologique a la naissance et qui s’identifie
comme homme ou bien comme personne non-binaire

e Adolescente : désigne une personne agée entre 12 et 18 ans attitrée femme selon le sexe biologique a la naissance
et qui s identifie comme femme ou bien comme personne non-binaire

e Adolescent : désigne une personne agée entre 12 et 18 ans attitrée homme selon le sexe biologique a la naissance
et qui s identifie comme homme ou bien comme personne non-binaire

o Fille : désigne un enfant 4gé entre 0-11 ans attitré femme selon le sexe biologique a la naissance

e Garcon : désigne un enfant entre 0-11 ans attitré homme selon le sexe biologique & la naissance

e Femme autiste : désigne une femme ayant recu un diagnostic et/ou une femme en processus de recevoir un
diagnostic et/ou une femme qui s auto-identifie et/ou s ’auto-diagnostique autiste

e TSA: Trouble du spectre autistique, terme médical se rapportant au DSM-5 désignant le diagnostic autiste. Ce
diagnostic fait partie de [’ensemble des troubles neurodéveloppementaux décrit dans le DSM-V

e Autisme : Condition neurodéveloppementale qui se manifeste et évolue de maniére variable.

Meéthodologie

Etant donnée la nature exploratoire de ce projet, les articles de type qualitatif ont été ciblés dans cette
recension afin d’obtenir ’expérience des femmes autistes. Cette étude a été réalisée en s’appuyant sur un processus

en cing étapes. Ainsi, un bref apercu des procédures de recherche et de codage est fourni ci-dessous.

Etape 1 : Identifier la question de recherche :

La recension des écrits visait a répondre a la question suivante : Quelle est I’expérience de vie des femmes
autistes dans leur processus diagnostique comparé a 1’expérience des hommes en ce qui a trait aux caractéristiques

du diagnostic, de I’impact du diagnostic sur la qualité de vie et de I’effet des barriéres pour accéder au diagnostic ?

Etape 2 : Identifier les études pertinentes :

L’identification d’études pertinentes en lien avec la question de recherche a été effectuée dans différentes
banques de données de la bibliothéque de 1’Université de Sherbrooke soit MEDLine full text, CINAHL Plus,
Psychology and behavioral sciences collection et SocINDEX full text en utilisant différents mots-clés. Ces mots-

clés ont été recherchés dans les titres des articles ainsi que dans les réesumés. 1l y a trois catégories de mots-clés qui



ont été sélectionnées soient les femmes, 1’autisme, et ’expérience. Ces trois catégories sont déclinées en différents
synonymes. Premiérement, le mot femme a été décliné par « women », « female » et « girls ». Deuxiémement, le
mot autiste a été subdivisé par « autism », « asd », « autism spectrum disorder » et « autistic ». Finalement, le mot
expeérience a été divisé en « views », « perspective », « perception », « experience », « attitude » et « qualitative ».
Lors de la recherche dans les banques de données, des critéres d’exclusion ont été établis afin d’éviter des sujets
non pertinents a notre démarche soit les volets touchant la neurologie ou I’imagerie et la génétique. Ces deux termes

étaient : « neuroim* » et « genetic ».

Etant donné que le but de cette recherche est de documenter I’expérience des femmes autistes, il était donc
attendu d’identifier des études de type qualitatives. Egalement, lors de la recherche dans les banques de données,
les critéres d’inclusion suivants ont été sélectionnés et mis en place : (1) la langue de publication des articles a été
ciblée pour rechercher seulement des articles écrits et accessibles en anglais et en frangais, (2) date de publication
entre 2000 et 2022, (3) traitent des femmes autistes de tous les ages et (4) traitent de différents « enjeux » soit le
diagnostic, « I’auto-identification », les médias sociaux, le processus d’évaluation en lien avec 1’expérience vécue

par les femmes autistes face aux caractéristiques du diagnostic, aux impacts et aux barrieres du diagnostic.

A la suite de la recherche initiale, 522 résultats d’articles ont été identifiés. Ensuite, 1’approche boule de neige
a été utilisée afin d’identifier d’autres articles pertinents pour notre projet. Pour ce faire, les références des articles
conservés ont été consultées afin d’identifier de nouveaux écrits pertinents. Aprés avoir identifié les 522 articles,

les doublons ont été retirés et il restait 435 articles.

Etape 3 : Sélectionner des études :

Tout d’abord, la sélection des articles a été réalisée par la lecture du titre de 1’article. Cette premiére étape a
été réalisée simultanément par deux chercheurs indépendants afin de diminuer le risque de biais de sélection.
Ensuite, dans les cas de désaccord, il y avait une discussion entre les deux personnes pour arriver a un consensus et
si la discordance persiste, I’ensemble de 1’équipe était sollicité afin de déterminer si ’article était conservé. Dans

les 435 articles dont le titre a été lu, il est resté 52 articles. Par la suite, il y a eu la lecture du résumé des 52 articles



pour faire la sélection finale des articles retenus pour la présente étude. Pour ce qui est des articles provenant de

I’approche boule de neige, la sélection s’est faite par les six auteurs a partir des titres et résumés des articles.

A la fin de cette étape, 37 articles ont été retenus pour la lecture compléte et 1’extraction des informations en
lien avec la question de recherche. L’extraction des données pertinentes portait sur 1’identification des éléments
ciblés soit les caractéristiques associées a I’autisme au féminin, I’impact du diagnostic et I’effet des barriéres face

au diagnostic. (Figure 1 : diagramme Prisma flow)

Etape 4 : représenter graphiguement les données :

Lors de I’extraction des données pertinentes, les auteurs se sont rassemblés afin de déterminer et cibler les
informations a ressortir lors de la lecture compléte de ’article. Au cours de ce processus, un tableau d’extraction de
données a été congu. Ce dernier comportait des éléments contextuels (titre de D’article, auteurs, référence
bibliographique) et des éléments qualitatifs (caractéristiques du diagnostic, de I’impact du diagnostic sur la qualité
de vie et de I’effet des barrieres face au diagnostic). Ce qui a été ciblé dans I’extraction des données qualitatives est
présenté ci-dessous :

e Les caractéristiques de 1’autisme au féminin : les différences et les ressemblances dans la manifestation de

I’autisme chez les femmes et chez les hommes.

e L’impact du diagnostic sur la qualité de vie : ce qui est en lien avec I’expérience vécue par les femmes

autistes d’obtenir ou non le diagnostic d’autiste.

e L’effet des barriéres face au diagnostic : ce qui a rapport avec les éléments qui peuvent faire en sorte de

limiter 1’accés au diagnostic de 1’autisme ou qui empéche d’avoir des résultats significatifs afin d’obtenir

le diagnostic d’autiste.
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Figure 1 : Diagramme Prisma flow

Etape 5 : rassembler, résumer et rendre compte des résultats :

A 1a suite de la lecture des 37 articles retenus dans le cadre de I’étude, les informations ont été classées en 3
grandes catégories, soit les caractéristiques du diagnostic de ’autisme chez les femmes, I’impact du diagnostic sur

la qualité de vie de celles-ci et I’identification et I’effet des barriéres au diagnostic.

Résultats

La premiere grande catégorie, énoncant en détail la présentation clinique des femmes autistes et la différence
avec leurs homologues masculins, se divise en 8 sous-catégories. Ces sous-catégories abordent ; les relations et
compétences sociales, le camouflage, les défis occupationnels soulevés par les filles autistes et les parents de celles-
ci, les comportements extériorisés versus intériorises, les intéréts spécifiques, la déficience intellectuelle (DI), les
caractéristiques distinctives a 1’dge scolaire et la santé mentale. Cette sous-division permet d’identifier et d’explorer
largement les caractéristiques de I’autisme chez la femme, la visée primaire de cette étude. La seconde grande
catégorie présente les barriéres au diagnostic d’autisme chez la femme et se divise en 2 sous-catégories. Ces sous-
catégories abordent : les barrieres liées aux caractéristiques intrinseques des femmes autistes et les barrieres

systémiques - extrinséques. Finalement, la troisieme grande catégorie évoque les différents impacts du diagnostic



sur la qualité de vie. Cette catégorie se divise en 2 sous-catégories soient les impacts positifs et les impacts négatifs

du diagnostic d’autisme sur la qualité de vie des femmes.

Les caractéristiques de I’autisme chez les femmes (et leurs différences avec les hommes)

Caractéristiques distinctives a I’age scolaire

A I’age scolaire, on souléve quelques différences dans la présentation des comportements observés chez les
filles autistes en comparaison des gargons autistes. Tout d’abord, on note moins de difficulté dans les interactions
sociales et dans la communication non verbale chez les filles comparativement aux gargons autistes, comme
énoncées précédemment (Cridland et al., 2014). La méme tendance est observée dans la fréquence des
comportements répétitifs chez les filles autistes comparativement aux gargons autistes (Jameson, 2017). Puis, un
aspect qui les distingue significativement des garcons autistes est la faible proportion des problemes de
comportements (voir section Comportements extériorisés versus intériorisés) présents chez les femmes autistes

(Cridland et al., 2014).

Cependant, il est mentionné que les filles vivent souvent de 1’hypersensibilité sensorielle causée par la
sursimulation expérimentée a 1’école (Mehta, 2017). Ainsi, les filles autistes rapportent avoir plus de difficulté a
camoufler et gérer leurs comportements a 1’école (Mehta, 2017). Cela améne de ’anxiété et les difficultés
émotionnelles, expliquant les enjeux occupationnels a cet 4ge (Mehta, 2017). Cette situation représente des réactions

typiques chez les filles autistes (Mehta, 2017).

Relations et compétences sociales

Les filles autistes auraient un plus grand désir d’entrer en relation, d’entretenir des amitiés et d’étre entourées
de leurs paires que les gargons autistes (Rynkiewicz et al., 2019). I1 est a noter qu’il existe une plus grande différence
dans les compétences sociales des gargons autistes en comparaison a leurs paires neurotypiques que pour les filles
autistes en comparaison a leurs paires neurotypiques. (Dean et al., 2017) Les filles autistes ont plus tendance a rester

en groupe similairement a leurs paires neurotypiques alors que les garcons autistes ont plus tendance a jouer seuls.



(Dean et al., 2017) Cependant, il reste difficile pour elles de reconnaitre et d’interpréter les indices sociaux

(exemples : rouler les yeux, regards partagés, ricanement, sourires narquois (Card et al. 2008).

Comparativement a leurs homologues neurotypiques, les principaux enjeux sociaux observés chez les filles
autistes incluent les interactions avec les pairs limités, ainsi que la présence du retrait social ou de I’anxiété sociale
(Jamison et al., 2017). Ces différences seraient plus prononcées dans I’enfance et I’adolescence, et le seraient moins
dans la petite enfance et I’age adulte. L’adolescence serait 1’age a laquelle les difficultés sociales des femmes
autistes sont les plus marquées, en comparaison aux autres groupes d’age, notamment dans le développement, le

maintien et la compréhension des relations. (Jamison et al., 2017)

En moyenne, les femmes autistes démontrent une motivation sociale plus grande que les hommes et un plus
grand intérét pour les amitiés et autres relations. (Whitlock et al., 2020 ; Rynkiewicz et al., 2019) Les femmes
autistes montrent des forces particuliéres dans les compétences sociales et la communication non-verbale, en
comparaison aux hommes autistes. (Rynkiewicz et al., 2019 ; Seers & Hogg, 2021). Ces particularités pourraient
indiquer qu’elles ont des définitions différentes de I’amitié, par exemple en référant & I’amitié¢ avec un employé du
service a la clientéle d’un magasin parce que c¢’est un individu qu’elles voient souvent (Cumin et al., 2021). Il y
aurait aussi d’autres différences dans les amitiés des femmes autistes, qui peuvent par exemple toucher 1’étendue
de I’age des personnes avec qui elles se lient d’amitié (Cumin et al., 2021). Les femmes autistes seraient plus
vulnérables aux relations toxiques comparativement aux femmes neurotypiques en raison de leur « naiveté
sociale » (Rynkiewicz et al., 2019). Elles pourraient étre plus a risque d’abus dans leurs relations, car elles ont
rarement un groupe de paires avec qui comparer ou valider leur expérience (Cumin et al., 2021). Bien qu’elles aient
plus d’intéréts pour les relations, les femmes autistes sont moins satisfaites de leurs relations que leurs pairs

masculins et disent ne pas recevoir suffisamment de soutien dans cette sphére. (Baldwin & Costley, 2016)

Camouflage
Les femmes autistes adoptent souvent un comportement visant a masquer leur véritable identité. Ainsi, les
professionnels devraient prendre en compte qu’il existe un potentiel de décalage entre 1I’expérience émotionnelle et

I’expression faciale d’une femme autiste lors du processus diagnostique (Dugdale et al., 2021).



Selon Bernardin et al. (2021), une des importantes différences dans les caractéristiques observées chez les
femmes autistes en comparaison avec leurs homologues masculins est la capacité de camoufler leurs difficultés en
lien avec les interactions sociales. En effet, les femmes autistes ont appris a camoufler leurs symptémes en observant
et imitant les individus de leur entourage, dans le but de faciliter leur acceptation sociale et ainsi réduire les
expériences négatives (Mehta, 2017 ; Kanfiszer et al., 2017). Elles iraient méme jusqu’a apprendre consciemment
certaines habiletés sociales, comme les contacts visuels (Milner et al., 2019) ou méme a pratiquer des gestes et
expressions faciales (Whitlock et al., 2020). Certains auteurs expliquent le développement du camouflage par les
attentes spécifiques au genre imposées par la société (Mo et al., 2021). Par exemple, on attend des femmes qu’elles
aient un comportement plus agréable comparativement aux hommes (Mo et al., 2021). Ainsi, les femmes autistes
apprennent a imiter le comportement des autres femmes neurotypiques afin de s’intégrer au paysage social féminin

et étre moins jugées par la société (Mo et al., 2021).

Les femmes rapportent avoir été capables de masquer leurs symptdmes, apparaissant alors comme une
méthode superficielle, mais efficace, pour gérer ces défis en matiére d’interactions sociales. Toutefois, celles-Ci
rapportent également une fatigue constante, ainsi qu’une perte de leur identité personnelle y étant associée. (Milner

etal., 2019 ; Kanfiszer et al., 2017)

Bien que cette pratique soit trés épuisante et déprimante pour les femmes autistes, cette pratique demeure
motivée par le désir de se faire des amis ou de conserver leurs liens d’amitié (Jameson et al., 2017). Ces efforts

immenses permettent donc de maintenir des comportements considérés comme neuronormatifs.

Défis occupationnels soulevés par les filles autistes et les parents de celles-ci

D’abord, comme mentionnées plus haut, les difficultés d’habiletés sociales sont amplifiées a I’adolescence,
étant donné les exigences croissantes en mati¢re d’interactions et de relations, selon certains parents. En effet, a
1I’école secondaire, les défis occupationnels impliquent notamment de former et d’entretenir des relations amicales,

selon eux. (Cridland et al., 2014 ; Sutherland et al., 2017)

Dans un autre ordre d’idées, les filles autistes soulévent elles-mémes les difficultés liées directement aux

taches scolaires. Par exemple, le contenu pédagogique était rapporté comme difficile ou inintéressant. La gestion
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de I’environnement scolaire plus large était également nommée comme une difficulté significative. Toujours en lien
avec I’adolescence, il est rapporté par les jeunes femmes autistes qu’elles vivaient de réels enjeux en lien avec la

gestion des menstruations et autres défis liés a la puberté. (Cridland et al., 2014)

Egalement, bien que la littérature ne reléve pas de défis importants au plan sensoriel en comparaison aux
hommes, les femmes autistes ont aussi des besoins non négligeables en lien avec les hyper et les hyposensibilités
sensorielles. (Dugdale et al., 2021) Les défis occupationnels en lien avec les spécificités sensorielles sont déja bien

connus de la communauté autiste et des personnes intervenant aupres d’elle.

Comportements extériorisés versus intériorisés
Les garcons autistes démontrent plus de comportements externalisés, tel que frapper ou crier, alors que les
filles autistes développeraient davantage de difficultés internalisées, tels I’anxiété, le retrait social et des troubles

alimentaires (Whitlock et al., 2020).

Les garcons ont plus de comportements répétitifs (RRB) que les filles. L’age est inversement corrélé a la
fréquence des RRB, mais n’est pas corrélé avec le QI. (McFayden et al., 2019) 1l a été démontré que les filles et les

femmes ont moins de routines ritualisées et de maniérismes stéréotypés que les hommes. (Bargiela et al., 2016)

Intéréts spécifiques

Les filles et les femmes expriment leurs intéréts spécifiques (IS) de maniére plus « acceptable » d’un point
de vue social. Effectivement, les intéréts spécifiques des filles et des femmes semblent plus partagés et « normaux »
par les paires neurotypiques (animaux, amis, personnes célébres, sciences, bouquins) contrairement aux
gargons/hommes s’intéressant particuliérement aux véhicules et a la mécanique, a I’histoire et aux mathématiques.
(McFayden et al., 2019 ; Whitlock et al., 2020). Puis, les filles en auraient également moins d’intéréts spécifiques

et ceux-ci seraient moins envahissants, selon les parents et les enseignants (McFayden et al., 2019).

Déficience intellectuelle (DI)
L’autisme doit étre dissocie de la déficience intellectuelle lors du processus diagnostique. Selon la littérature,

on peut expliquer le ratio d’hommes versus femmes autistes diagnostiqués de 3:1 d0 a la relation entre le QI
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(Werling & Geschwind, 2013). En effet, ce ratio a une représentation équivalente dans les diagnostics lorsque les
individus ont des déficiences intellectuelles sévéres comparativement au ratio des sujets qui sont fonctionnels
(Werling & Geschwind, 2013). Par contre, le ratio de femmes versus hommes diagnostiqués ayant un QI élevé et
un haut niveau de fonctionnement chute drastiquement (Head et al., 2014). De ce fait, avoir une déficience

intellectuelle augmente les probabilités aux femmes autistes d’avoir un diagnostic (Head et al., 2014).

Santé mentale

L’autisme chez les femmes est associé a de nombreuses conditions associées pendant I’adolescence,
notamment a un trouble anxieux, des mouvements involontaires induits par le stress, une dépression (Baldwin &
Costley, 2016), une incidence élevée de suicide, des troubles de I’alimentation et des taux élevés d’autres problemes
médicaux (Rynkiewicz et al., 2019). Les filles ont souvent d’autres diagnostics (trouble du sommeil, trouble
alimentaire, trouble anxieux généralisé, dépression) avant d’obtenir celui d’autisme (Hiller et al., 2016). Elles
sentent qu’elles doivent constamment se prouver (surtout dans leur milieu de travail, mais aussi a I’école) en raison
des défis qu’elles vivent. Elles utilisent ainsi le camouflage pour minimiser leurs défis et mieux s’intégrer aux divers
milieux productifs. Cependant, comme mentionné plus haut, le camouflage demande beaucoup d’énergie et
engendre beaucoup de fatigue chez les femmes autistes. A long terme, cela peut avoir des effets néfastes sur la santé

mentale de ces femmes (dépression, anxiété). (Jameson et al., 2017)

Barriéres au diagnostic

Parmi ce qui explique les barriéres au diagnostic de I’autisme vécues par les femmes, les études soulévent
différents facteurs qui engendraient des obstacles dans le processus. Certains facteurs sont intrinséques au fait d’étre

des femmes autistes, mais d’autres proviennent de ce qui entoure de prés ou de loin le processus diagnostique.

Barriéres liées aux caractéristiques intrinséques des femmes autistes

Tel qu’énoncé précédemment, les caractéristiques de I’autisme chez les femmes peuvent varier d’un individu
a ’autre ce qui méne a un portrait clinique hétérogéne (Sutherland et al., 2017). Certaines femmes autistes
présentent une intensité de caractéristiques variables au cours de leur vie ne cadrant pas toujours avec les critéres

diagnostiques. Par exemple, les femmes autistes seraient plus enclines a avoir eu des intéréts spéecifiques percus
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comme typiques lorsqu’elles étaient de jeunes filles ce qui ne laisse pas présager de la condition autistique (Milner
et al.,, 2019). Les meilleures compétences sociales des femmes autistes comparativement a leurs homologues
masculins contribuent également aux difficultés de détection (Cridland et al., 2014). De surcroit, le niveau de QI
semble jouer un role dans la sous-identification de 1’autisme chez les femmes (Jamison et al., 2017). Etant donné
leur fonctionnement, les femmes ayant un QI plus élevé ne sont donc pas amenées a chercher un diagnostic ou bien
elles ne sont pas reconnues dans les caractéristiques cliniques. Le non-repérage des caractéristiques de 1’autisme

ameéne parfois les femmes & recevoir d’autres diagnostics tels qu’un trouble d’apprentissage (Cridland et al., 2014).

Ensuite, un enjeu dans le processus de diagnostic maintes fois identifié dans les études est le phénoméne de
camouflage (McQuaid et al., 2022). Les femmes autistes peuvent passer entre les mailles des outils diagnostiques
étant donné leurs habiletés a jouer le role attendu d’elle lors de la consultation médicale, alors que cela ne refléte
pas leur symptomatologie réelle. Cela expliquerait également le diagnostic émis plus tard, a 1’age adulte. En effet,
les femmes autistes démontraient plus de signes de camouflage (assimilation et compensation) en ayant un
diagnostic a I’age adulte, que chez celles ayant recu un diagnostic dans I’enfance ou 1’adolescence (McQuaid et al.,
2022). De plus, le masquage pourrait amener les professionnels a interpréter les symptdmes a travers une lunette
faussée les amenant & des conclusions vers d’autres diagnostics tels que les troubles de sommeils, troubles

alimentaires, troubles de santé mentale (anxiété, dépression) (Baldwin & Costley, 2016).

En revanche, une étude a soulevé le fait que comme les femmes autistes sont plus susceptibles de subir des
situations abusives, les professionnels de santé peuvent amalgamer les symptémes autistiques a ceux de I’abus et
ainsi les interpréter a tort comme issus d’un probléme de santé mentale ou bien causée par 1’abus lui-méme. Les

symptomes liés a 1’autisme ne sont donc pas reconnus comme tels ce qui limite le diagnostic. (Sweetmore, 2021)

Egalement, une étude a soulevé le fait que certaines femmes vont par elles-mémes trouver de 1’information
sur internet. Elles peuvent parfois s’auto-identifier avant méme le processus de diagnostic clinique. Cela peut
amener des difficultés pour le professionnel de percevoir si la personne vit bel et bien les symptdmes ou bien si elle

ne fait que nommer ce qu’elle a lu en s’informant sur ’autisme (Cumin et al., 2021).
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Barriéres systémiques - extrinséques

La société dans laquelle nous évoluons influence la représentation sociale de I’autisme et de par le fait méme
le processus du diagnostic chez la femme notamment par le biais des stéréotypes de genre. En effet, les symptémes
vécus par les filles seront alors jugés normaux ou bien diminués puisqu’elles sont de sexe féminin donc qu’elles
pourront se développer normalement (grow out of it). C’est le cas par exemple des parents qui s’inquiétent davantage
des symptomes de leurs gargons dans une étude. Tel qu’énoncé précédemment, les comportements internalisés chez
les filles ont été démontrés comme des préoccupations moins importantes que lorsque ces comportements sont
retrouvés chez les garcons (Geelhand et al., 2019). Par contre, les comportements agressifs sont mieux acceptés
lorsqu’ils sont faits par des garcons que par des filles. Dans un autre ordre d’idées, la géne (comportement
internalis€) serait plus tolérée chez les filles que les garcons. Les auteurs avancent 1’idée que les stéréotypes seraient
en cause. En effet, la passivité et la conformité seraient des traits typiques attribués et attendus chez les filles. Les
comportements internalisés ont donc moins de chances de soulever une préoccupation chez la fille autiste (Geelhand

etal., 2019).

Aussi, le biais du genre se refléte dans les stéréotypes que 1’on associe avec le portrait de ce qu’est une
personne autiste. Ces stéréotypiques peuvent étre expliquées en partie au fait que 1’on retrouve peu de données
probantes présentant la variété de portraits cliniques des femmes autistes. Par exemple, les femmes autistes
rapportent que leurs préoccupations ont été rejetées par leurs médecins généralistes et n’avaient pas proposé
d’évaluation supplémentaire (Bargiela et al., 2016). Une d’entre elles nomment que lorsqu’elle a mentionné la
possibilité d’étre une femme autiste, un membre du personnel médical s’est moqué d’elle. Elle dit qu’a ce moment,
au début des années 2000, il n’y avait pas beaucoup d’informations sur la fagon dont les filles autistes se présentaient
et donc qu’elle sentait ne pas étre comme les autres. Ces stéréotypes ou manques d’informations justes peuvent étre
vehiculés chez les personnes qui entourent les femmes autisme (parents, amis, enseignants, professionnels de la
santé) en quéte ou qui devrait (changer pour un mot qui veut dire qu’elles devraient étre flaggées par les personnes
autour d’elle par exemple) étre en processus de diagnostic ainsi que chez les femmes autismes elles-mémes qui ne

comprennent pas leur condition. Cette représentation limitée de ce qu’est I’autisme au féminin peut donc amener
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les professionnels de la santé a sous-diagnostiquer, a diagnostiquer de maniere plus tardive ou bien méme a

diagnostiquer une pathologie autre (tel un probléme de santé mentale) (Rabbitte et al., 2017).

A la lecture des écrits retenus pour cette recension, il est possible de noter que les outils diagnostiques ont
peu été abordés. Toutefois, il est soulevé que 94 % des professionnels questionnés dans le cours d’une étude
n’utilisent pas une méthodologie ou des outils diagnostiques différents lors du processus diagnostique en fonction
du sexe de la personne (Jamison et al. 2017). Cette étude cherchant a identifier les différences dans la
symptomatologie entre les hommes et les femmes selon I’expérience et le point de vue de cliniciens notait qu’il y
aurait «une sensibilité réduite des instruments de diagnostic ou des constructions diagnostiques actuellement
disponibles pour détecter les symptémes autistiques chez les femmes. » (Jamison et al. 2017) 1l serait alors pertinent
que d’autres études portent sur I’influence des outils diagnostic dans le processus du diagnostic chez les femmes

autistes afin d’y révéler de possibles barriéres.

Impacts du diagnostic sur la qualité de vie

La section suivante discute des différents impacts, positifs ou négatifs, que peut avoir un diagnostic d’autisme

sur la qualité de vie des femmes.

Impact positif du diagnostic
Comme discuté plus haut, le processus menant au diagnostic d’autisme chez les femmes peut étre long et
ardu. Le sous-diagnostic peut étre expliqué par plusieurs facteurs, dont 1’utilisation du camouflage ou encore les

caractéristiques différentes des femmes autistes comparativement aux hommes autistes (voir section camouflage).

Malgré la difficulté d’obtention du diagnostic, plusieurs femmes partagent les différents impacts positifs du
diagnostic sur leur qualité de vie. Premiérement, certaines femmes ont mentionné attribuer un certain confort a leur
diagnostic puisque celles-ci étaient maintenant en mesure d’associer et d’expliquer leurs différentes difficultés en
termes précis (Haney & Cullen, 2017). En associant leurs caractéristiques au terme autiste, les femmes avaient donc
un sentiment de validation face a leurs caractéristiques et les différents défis rencontrés dans le passé. De ce fait,
plusieurs femmes mentionnent également éprouver un sentiment de soulagement a la suite du diagnostic puisque

leurs efforts et leurs tentatives non fructueuses de « changer » sont maintenant validés par un diagnostic médical,
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rendant le tout plus facilement acceptable. (Haney & Cullen, 2017) De plus, le diagnostic de 1’autisme chez les
filles et les femmes favorise I’accés a différentes interventions ou encore sources de soutien de facon a maximiser
leur développement et leur bien-étre (Head et al., 2014). En obtenant un diagnostic, une évaluation plus importante
peut étre faite de fagon a mieux cibler les besoins en matiére de santé, d’éducation, de loisirs, de relations sociales

et d’emploi (Rynkiewicz et al., 2019) et étre mieux guidée au quotidien dans ces différentes spheres par la suite.

Un diagnostic plus précoce permet également aux jeunes filles de légitimer leur identité et, par le fait méme,
maximiser leur bien-&tre en diminuant les remises en question et les incompréhensions en lien avec leurs
caractéristiques personnelles ; « Pour beaucoup, cela réduisait le sentiment de culpabilité, augmentait ’acceptation
de soi et donnait une explication qui correspondait a leur identité » (Dugdal et al., 2021 ; Webster & Gravis, 2017).
En favorisant un diagnostic plus rapide, les jeunes filles peuvent donc avoir des réponses et des explications quant
a certaines caractéristiques qui peuvent parfois les distinguer de leurs paires neurotypiques. En favorisant le
développement d’une meilleure compréhension et identité de soi, les jeunes femmes autistes peuvent ensuite plus
facilement se tourner vers différentes ressources ou groupes issus de la communauté autiste (Leedham et al., 2020).
Par la suite, elles peuvent développer un sentiment d’appartenance a cette communauté, bénéficiant alors des
bienfaits que peuvent avoir une telle communauté sur la perception de soi, I’estime de soi, des ressources, de

I’écoute, etc. (Cumin et al., 2021)

Certaines femmes ayant eu un diagnostic mentionnent également avoir ressenti une diminution de la pression
en lien avec le respect des normes sociales a la suite du diagnostic (Mo et al., 2021). En effet, plusieurs femmes
autistes tentaient de respecter les différentes normes et régles sociales qui peuvent étre attribuées aux femmes en
générales, bien que celles-ci étaient difficiles a comprendre et a intégrer pour la majorité d’entre elles. Par exemple,
il est souvent attendu qu’une femme soit éventuellement une mére et/ou qu’elle ait le désir de le devenir, il est
attendu qu’une femme ait une personnalité plus douce et féminine, etc. La confirmation du diagnostic peut donc
étre un soulagement pour certaines ; « Je réalise maintenant qu’une grande partie du traumatisme que j’ai vécu tout
au long de ma vie est le résultat direct de mon incapacité a observer les normes sociales et les subtilités non écrites

parce que je ne savais tout simplement pas qu’elles existaient, et les décennies de ces petits événements
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traumatisants m’ont fait souffrir. [...] La confirmation a été un soulagement d’avoir mes expériences validées en
externe et tout ce qui va avec, comme 1’acces a des ajustements raisonnables au travail et la protection en vertu de
la loi sur I’égalité » (Sweetmore, 2021). Une fois le diagnostic émis, les femmes ont ressenti une diminution
importante de la pression a respecter les différentes normes sociales et ont été en mesure de définir leur identité de

soi prenant moins en compte les différentes attentes et normes provenant de la société (Mo et al., 2021).

Impact négatif du diagnostic

Malgré les impacts positifs nommés ci-haut, certaines filles et femmes autistes mentionnent que le diagnostic
était néanmoins une source de stress importante. En effet, le processus diagnostique peut étre long et ardu, créant
donc une source de stress et d’anxiété importante (Haney & Cullen, 2017). En lien avec le camouflage, expliqué
plus haut (voir section camouflage), le processus diagnostique peut demander beaucoup d’énergie pour certaines
puisque les interactions sociales peuvent étre trés énergivores. De plus, I’incertitude de recevoir le diagnostic peut
engendrer plusieurs réactions émotionnelles telles que de la déception, de la colére ou encore de la confusion (Cumin

etal., 2021).

Certaines femmes rapportent également étre reconnaissante d’avoir eu leur diagnostic de fagon plus tardive
puisque le diagnostic aurait probablement teinté leur perception de soi ainsi que leur estime de soi, les menant a
emprunter un chemin probablement différent de celui qu’elles ont emprunté sans diagnostic (Dugdale et al, 2021 ;
Gaffney, 2020). De plus, certaines femmes mentionnent s’étre senties comme un « rat de laboratoire » ou encore
s’étre senties utilisées pour la recherche dans leur processus diagnostique, engendrant des sentiments de frustration

et d’incompréhension (Steward, 2017 ; Rabbitte et al., 2017).

Discussion
Synthése

La recherche montre que les filles et les femmes autistes ont plus d’intéréts pour les relations sociales que
leurs homologues garcons et hommes (Rynkiewicz et al., 2019). Ce désir les pousse parfois a faire du camouflage
ou a imiter les filles et femmes neurotypiques afin de mieux s’intégrer. Toujours en contraste avec leurs

homologues, les femmes autistes présentent moins de caractéristiques extériorisées (coups, cris, etc.), mais
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présentent des caractéristiques intériorisé€es tels I’anxiété et le retrait social. Elles vivent d’ailleurs avec plusieurs
conditions associées comme 1’anxiété, la dépression, les troubles alimentaires, etc. (Baldwin & Costley, 2016) Si
elles présentent moins de comportements extériorisés, les femmes autistes ont ainsi moins de RRB, se caractérisant
par des routines ritualisées et des maniérismes stéréotypés. Les femmes autistes disposeraient également de
capacités sociales supérieures au sexe oppose pouvant expliquer en partie les plus grandes aptitudes pour développer
des stratégies compensatoires chez celles-ci (Head, et al., 2014). Finalement, elles présentent des intéréts spécifiques
plus «acceptables» d’un point de vue social comparativement aux hommes autistes (McFayden et al., 2019 ;
Whitlock et al., 2020). Ces caractéristiques montrent que la présentation clinique de la femme autiste différe en
plusieurs points a celle des hommes autistes, ayant inévitablement des répercussions sur le diagnostic et la vie des

femmes autistes en général.

L’adolescence est un moment particuliérement marqué par les effets du camouflage en raison des attentes
sociales ¢élevées durant cette période de la vie d’une femme (McQuaid et al., 2022). Le camouflage a des impacts
négatifs a long terme sur la santé mentale de ces femmes. En effet, le camouflage amene de la fatigue considérable
et une perte d’identité, pouvant amener jusqu’a des symptomes dépressifs. Il faut aussi se souvenir que la
comorbidité de I’autisme chez la femme implique notamment la dépression et I’anxiété (Baldwin & Costley, 2016).
Ainsi, les exigences scolaires et sociales au cours de I’adolescence exacerbent les défis que celles-ci vivent pouvant
augmenter la détresse. En effet, ces jeunes femmes se retrouvent a ’adolescence avec toutes ces caractéristiques
cliniques et toujours sans diagnostic, vu les caractéristiques inhérentes a la femme autiste (camouflage des
difficultés, intéréts plus «typiques», comorbidités menant & un faux diagnostic, etc.), mais aussi de barrieres
systémiques, telles que les stéréotypes de genre, la méconnaissance de 1’autisme au féminin et I’utilisation d’outils
diagnostiques se basant sur la présentation clinique de 1’autisme chez les gargons (Geelhand et al., 2019 ; Jamison

et al. 2017).

Malgré ces barrieres, de plus en plus de femmes autistes recoivent un diagnostic. Par conséquent, la réaction
face a I’annonce du diagnostic chez les femmes autistes est polarisée. En effet, certaines femmes regoivent le

diagnostic comme un soulagement, car elles peuvent maintenant comprendre et avoir une explication claire sur ce
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qu’elles ressentent quotidiennement (Haney & Cullen, 2017). A la suite du diagnostic, certaines femmes
mentionnent se mettre moins de pression face a leur égard et ainsi mieux accepter leur situation (Haney & Cullen,
2017). Aussi, ces femmes ont accés a différents services afin de soutenir leur développement et leur bien-étre (Head
et al., 2014). En revanche, apres tout le long processus du diagnostic, on note des impacts négatifs du diagnostic
chez les femmes en lien avec les impacts du processus en soi, mais aussi du résultat qui peut amener de la colére et
de I’anxiété (Cumin et al., 2021). Enfin, certaines femmes mentionnent qu’un diagnostic plus tardif était bénéfique,

car leur vie antérieure n’a pas été teintée par le regard pathologisant associé au diagnostic.

Forces et limites de la recension
Forces :

Une des forces de la présente recension est d’avoir mis 1’accent sur le point de vue et I’expérience réelle des
femmes autistes. De plus, une force de la recension est d’avoir ciblé différentes caractéristiques qui peuvent avoir
un impact sur I’expérience des femmes en plus de faire ressortir des différences entre elles et les hommes autistes.
Cela a permis de mieux faire la distinction et faciliter le repérage de I’autisme chez la femme. Egalement, cette
recension permet de fournir des informations utiles pour améliorer la compréhension de I’expérience féminine de
I’autisme. L’expérience vécue par les femmes autistes est bien représentée dans les différents articles retenus pour
la présente recherche. En effet, les articles font ressortir plusieurs thémes inhérents a la représentation de I’autisme
chez la femme. Une autre force de cette recension est qu’il s’agit d’un sujet d’actualité puisque la majorité des
articles retenus sont datés entre 2017 et 2021. Alors, les données recueillies sont récentes ce qui fait que pour réaliser
la généralisation dans la population cela est assez représentatif de la population actuelle. Finalement, la thématique
de I’autisme au féminin est importante pour les professionnels de la santé afin que ceux-ci reconnaissent mieux les

éléments cliniques qui favorisent le suivi chez cette clientéle.

Limites :
Etant donné qu’il s’agit d’une thématique plus récemment abordée dans les écrits scientifiques, on retrouve
donc un nombre relativement limité d’articles. Une autre limite de la recension est en lien avec le codage des articles

pour leur sélection. En effet, le choix de conserver ou non un article peut étre subjectif entre les chercheurs malgré

19



une liste de critéres de sélection. Cependant, cette limite a été minimisée en utilisant la double vérification. Cela
faisait en sorte que la sélection des articles a été validée par deux chercheurs. Egalement, la recension a ciblé 4
banques de données seulement au lieu de faire une recension dans toutes les banques de données disponibles. Ainsi,
cela a pu venir limiter 1’échantillonnage des articles et peut venir réduire la diversité des expériences vécues par les
femmes autistes. Il est souvent possible de retrouver dans les articles consultés un petit échantillonnage ce qui limite

la généralisation a la population de femmes autistes.

Une étude a mentionné que la notion de prévalence est encore a ce jour trés débattu (Milner et al, 2019). De
surcroft, il a été observé que dans les différents articles sélectionnés la prévalence entre homme et femme autiste
était variable d’un écrit a I’autre. Cette variabilité peut limiter la généralisation et cibler des caractéristiques fixes
pour le dépistage précoce de femmes autistes. Les informations entourant 1’effet envisageable de la prévalence
homme-femme dans les échantillons sur la représentation sociale des femmes autistes ont été peu soulevées.
Finalement, une autre caractéristique particuliére qui se présente dans la communauté des personnes autistes est la
perception et/ou I’identification a un genre. Il a été soulevé dans plusieurs études (Milner et al, 2019) que la binarité
des genres est un concept que les femmes autistes peuvent rejeter ou auquel y étre indifférentes. Ainsi, il est possible
de croire que cela a un effet notamment sur les caractéristiques de la présentation de 1’autisme liées au genre, mais
aussi sur le processus diagnostique puisque les stéréotypes de genre peuvent étre internalisés par les professionnels

de la santé et jouer un réle de biais inconscients.

Informations manquantes dans les écrits

A la lecture des différentes études, aucune n’a rapporté la popularité des informations partagées sur les médias
sociaux s’adressant aux femmes possiblement neurodivergentes en particulier sur des groupes qui permettent aux
femmes de s’auto-diagnostiquer. Cela pourrait possiblement avoir une influence sur le processus diagnostique, soit
par une démocratisation de I’autisme chez les femmes ou par une augmentation de I’accessibilité de 1’information,
mais aussi bien de la désinformation auprés d’elles. Egalement, dans les articles retenus, la question de la prévalence
de I’autisme chez les adultes demeure non répondue. Ainsi, puisque 1’identification n’est pas précise, 1’identification

de la prévalence chez les femmes autistes n’est pas possible et donc manquante. En effet, la prévalence est
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importante afin d’obtenir le vrai ratio homme-femme. Une autre information manquante dans les écrits est la
différence homme-femme avec et sans déficience intellectuelle. Cela est une donnée importante puisque jusqu’a
présent le dépistage de I’autisme chez les femmes s’effectuait seulement en présence de DI alors qu’on est au

courant que plusieurs femmes autistes ne présentent pas de DI.

Conclusion

Pour conclure, il est donc primordial de bien saisir la présentation clinique propre aux filles et aux femmes
autistes afin d’identifier le diagnostic convenable, dés le début du suivi. En considérant le camouflage comme une
barriere au diagnostic, les professionnels et les intervenants peuvent alors étre plus sensibles aux représentations
propres a elles afin d’offrir des services répondant mieux a leurs besoins. Modifier ses perceptions aurait également
pour effet de réduire les stigmas et les biais entourant le diagnostic. Il est possible d’avoir une approche basée sur
les forces afin de réduire les jugements que les femmes autistes vivent. Compte tenu de ses éléments, les études
devraient investiguer davantage le portrait des femmes autistes et l’effet du camouflage sur le processus
diagnostique afin de sensibiliser les professionnels et les intervenants. Cela pourrait alors limiter I’impact des

stéréotypes de genre et de la présentation de 1’autisme au féminin en tant qu’obstacles au processus diagnostique.
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