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L’invisibilité des femmes dans le diagnostic de 'autisme

LETTRE OUVERTE SUR LE TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME A ’AGE
ADULTE : INVISIBILITE DES FEMMES DANS LE DIAGNOSTIC

Sarah O’'CONNOR™ & Mélissa VILLENEUVE'

Ecole de psychologie, Université Laval, Québec, QC, Canada
*sarah.oconnor.3@ulaval.ca

Résumé

Le trouble du spectre de l'autisme (TSA) est un trouble neurodéveloppemental complexe, caractérisé par des difficultés
en communication et en interaction sociale ainsi que des comportements restreints et répétitifs. Cette définition, histori-
quement concue sous une vision androcentrée du TSA, est utilisée pour représenter autant les hommes que les femmes.
Pourtant, les femmes avec un TSA présentent une symptomatologie différente. Malgré le développement de nouveaux
outils détectant davantage leurs spécificités, telles que les stratégies de camouflage, les femmes touchées demeurent en
partie dans 'ombre. Cet enjeu peut conduire a diverses répercussions, dont un accés limité aux soins et a de la souffrance
psychologique. Cette lettre ouverte a pour objectif de donner de la visibilité aux femmes qui présentent un TSA, tout en
sensibilisant la communauté scientifique et le public & ses manifestations. Elle plaide & une collaboration accrue entre
chercheurs, cliniciens et professionnels de I'éducation pour adapter les pratiques et les outils, mais appelle également le
public & reconnaitre ces manifestations afin de construire une société plus inclusive. Enfin, elle souligne I'importance de
repenser I'approche actuelle du TSA pour améliorer la qualité de vie des femmes touchées.

Mots-clés : Trouble du spectre de ’autisme (TSA), femme(s), diagnostic

Abstract

Autism spectrum disorder (ASD) is a complex neurodevelopmental disorder characterized by difficulties in communica-
tion and social interaction, as well as restricted and repetitive behaviors. This definition, historically conceived from an
androcentric perspective, is used to represent both men and women. However, women with ASD exhibit different symp-
tomatology. Despite the development of new tools that better detect their specific traits, such as camouflage strategies,
affected women remain partly in the shadows. This issue can lead to various repercussions, including limited access to
care and psychological suffering. This open letter aims to bring visibility to women with ASD while raising awareness
among the scientific community and the public about its manifestations. It calls for increased collaboration among re-
searchers, clinicians, and education professionals to adapt practices and tools, and it also urges the public to recognize
these manifestations to build a more inclusive society. Finally, it underlines the importance of rethinking the current
approach to ASD to improve the quality of life for affected women.

Keywords: Autism Spectrum Disorder (ASD), women, diagnosis
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Saviez-vous que certaines recherches suggerent que l'au-
tisme pourrait se manifester différemment selon le sexe ?
Cette hypothése, encore discutée, souléve des enjeux
importants, notamment en ce qui concerne le diagnostic
chez les femmes. Parlons-en !

Depuis plusieurs décennies, les outils diagnostiques du TSA
ne reflétent pas pleinement la complexité des expériences
vécues par les femmes. Historiquement, les études cliniques
ont été menées sur des échantillons majoritairement mascu-
lins (Frigaux et al., 2022). Cette surreprésentation a influencé
les criteres diagnostiques et les tests d'évaluation, en contri-
buant a une définition du TSA potentiellement moins sen-
sible a certaines présentations féminines. La version révisée
de la 5éme édition du Manuel diagnostique et statistique
des troubles mentaux, le DSM-5-TR (American Psychiatric
Association [APA], 2022), reconnait désormais certaines
manifestations plus fréquentes chez les femmes.

Par ailleurs, certaines femmes autistes rapportent avoir
recours a des stratégies de camouflage pour s'intégrer
socialement, complexifiant leur profil clinique (Hull et al.,
2020). Ces stratégies semblent étre associées a des consé-
quences majeures sur leur bien-étre et sur leur acces aux
soins (Bargiela et al., 2016; Bdlte et al., 2011; Frigaux et al.,
2022). Dans ce contexte, il apparait essentiel de repenser
les approches actuelles en intégrant activement leurs pers-
pectives dans la recherche et la pratique clinique.

Dans cette lettre, nous décrirons d'abord le TSA, ses manifesta-
tions et les différences entre les sexes. Ensuite, la problématique
du sous-diagnostic chez les femmes sera abordée, en explorant
les facteurs qui peuvent y contribuer. Enfin, cette lettre discutera
des répercussions que cette invisibilité peut entrainer au quoti-
dien. Par ce plaidoyer, cette lettre ouverte appelle a une mobili-
sation conjointe des milieux de recherche, de I'intervention et de
I'éducation, pour adapter les pratiques et les outils d'évaluation.
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Définition du TSA et similitudes
selon le sexe

Le TSA est référencé dans la section des troubles neurodé-
veloppementaux du DSM-5-TR (APA, 2022). Il se caracté-
rise par des difficultés persistantes dans la communication
sociale et les interactions, observables dés la petite enfance.
Ces difficultés touchent la réciprocité sociale (difficultés a
initier ou maintenir une conversation), les comportements
non verbaux (contact visuel réduit), puis la capacité a établir
et maintenir des relations. Les personnes autistes présentent
également un traitement de I'information différent, avec une
tendance a la pensée analytique et a |'analyse des détails au
détriment d'une intégration globale de I'information (Happé
et Frith, 2006; Lai et al., 2015; Van der Hallen et al., 2015).

A cela s'ajoutent des comportements restreints et répéti-
tifs, comme des mouvements stéréotypés, une rigidité face
aux routines et aux changements, et une fascination mar-
quée pour certains objets ou sujets. Les personnes autistes
présentent une réactivité sensorielle atypique, comme une
hyper- ou hyporéactivité aux bruits, textures, lumieres ou a
la douleur, influengant leur interaction avec leur environne-
ment et pouvant conduire a une surcharge sensorielle (APA,
2022; Ratto et al., 2017; Tavassoli et al., 2024). Pour poser
le diagnostic, ces manifestations doivent altérer de facon
significative le fonctionnement quotidien.

Ces caractéristiques ne semblent pas varier selon le sexe,
mais certaines manifestations different (Bargiela et al., 2016;
Frigaux et al., 2022). Le DSM-5-TR intégre davantage les
spécificités de I'autisme au féminin (APA, 2022), reflétant une
prise de conscience croissante quant aux défis diagnostiques.

Différences entre profil masculin et
féminin

L’autisme au masculin : des manifesta-
tions plus visibles

Chez les hommes autistes, les comportements sont généra-
lement plus visibles, facilitant leur détection. lls présentent
des difficultés sociales, souvent associées & une solitude
apparente (Green et al., 2019). Leurs intéréts spécifiques
peuvent étre atypiques et orientés vers des objets ou
domaines techniques, comme les véhicules ou I'informa-
tique (Bolte et al., 2011; Frigaux et al., 2022). Leurs com-
portements répétitifs incluent des mouvements stéréotypés,
comme le balancement du corps ou |'agitation des mains
(Ratto et al., 2017). Les comorbidités externalisées, comme
le trouble déficitaire de I'attention avec hyperactivité, sont
plus fréquentes (Sedgewick et al., 2019) et attirent davan-
tage l'attention de leur entourage.

Sarah O’CONNOR & Mélissa VILLENEUVE

L’autisme au féminin : une présentation
plus subtile

Chez les femmes, certaines manifestations sont plus discretes
et complexes a identifier. Des études montrent qu'elles
développent des stratégies de camouflage pour compenser
leurs difficultés sociales (Frigaux et al., 2022; Lai et al., 2017).

Le camouflage désigne un ensemble de stratégies mobi-
lisées pour s'adapter aux normes sociales. Parmi elles se
trouve le masquage, visant a dissimuler certains comporte-
ments pergus comme atypiques, puis la compensation, qui
implique |'adoption de comportements appris. Ce concept
est a considérer avec précaution, car il ne s'agit pas d'une
caractéristique intrinseque de l|'autisme, mais plutét une
réponse adaptative au contexte social (Fombonne, 2020).
Plusieurs comportements considérés aujourd’hui comme
des signes de camouflage (maintien du contact visuel) sont
précisément ceux qui sont enseignés en intervention. Ainsi,
pathologiser ces « ajustements » pourrait générer de la
confusion dans les critéres diagnostiques. Chez les femmes,
ces stratégies pourraient prendre la forme d'imitation de
comportements sociaux attendus ou de simulation d'inte-
ractions sociales (Bargiela et al., 2016; Parish-Morris et al.,
2017). Elles démontreraient ainsi des compétences sociales
dites normales, mais au prix d'une fatigue considérable
(Bargiela et al., 2016; Hull et al., 2020; Kanfiszer et al., 2017).

Ces femmes présenteraient des intéréts plus congruents avec
les attentes sociales genrées, comme les célébrités ou la
musique (APA, 2022; Cridland et al., 2014; Frigaux et al., 2022;
Lai et al., 2015; Young et al., 2018). Leurs stéréotypies inclu-
raient des gestes discrets, comme frotter leurs doigts (Bargiela
et al., 2016). Bien qu'elles présentent des difficultés compa-
rables aux hommes sur le plan de la compréhension sociale,
elles montreraient de meilleures habiletés expressives dans la
conversation réciproque et le partage d'intéréts (Begeer et al.,
2013). Elles initieraient plus facilement des interactions, mais
éprouveraient davantage de difficultés a les maintenir (Lai et
al., 2015). Par ailleurs, les femmes autistes présenteraient plus
de comorbidités internalisées (anxiété, dépression), ce qui mas-
querait davantage leurs traits autistiques sous-jacents (Bargiela
etal., 2016; Green etal., 2019; Lai et al., 2011; Tint et al., 2017).

Une vision nuancée

Malgré la présence d'études soulignant les particularités liées
au genre, certaines recherches suggérent que les différences
observées peuvent étre minimes ou inexistantes. Par exemple,
I'étude d'Halladay et al. (2015) n‘a pas relevé de disparités
significatives entre les sexes quant aux traits autistiques. De
méme, Mandy et al. (2012) ont constaté que lorsque les
enfants sont comparés a niveau égal de fonctionnement intel-
lectuel, leurs profils comportementaux sont similaires. Ainsi,
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les différences observées pourraient étre attribuables a la
maniéere dont les comportements sont pergus, plutdt qu’a une
véritable différence dans leur trajectoire développementale.

Certaines études mettant en lumiére des différences entre les
sexes s'appuient davantage sur de petits échantillons ou sur
des échantillons biaisés sur le plan clinique, dont la représen-
tativité est limitée (Loomes et al., 2017). Ainsi, la recherche de
spécificités féminines repose sur des données empiriques peu
robustes, ce qui peut mener a une surinterprétation de certains
écarts. Or, ces écarts ne sont pas systématiquement corroborés
par des méta-analyses (Van Wijngaarden-Cremers et al., 2014).

Les recherches portant sur les stratégies de camouflage,
souvent évoquées pour expliquer le sous-diagnostic chez
les femmes, méritent également d'étre nuancées. Selon
Fombonne (2020), cette hypothése reposerait sur des bases
empiriques limitées. Les travaux actuels s'appuient principale-
ment sur des données subjectives soulevant ainsi des limites
en matiere de validité externe (Hull et al., 2020; Livingston et
al., 2020). Le camouflage, difficilement observable en contexte
clinique, complique donc sa mesure objective (Lai et al., 2017).

Outils d’évaluation et défis dia-
gnostiques

La surreprésentation masculine dansles cohortes de recherche
constitue un biais méthodologique bien documenté. En
1982, Lord et ses collégues soulignaient déja que les femmes
autistes étaient souvent comparées a des groupes masculins
nettement plus nombreux. Cela aurait favorisé le développe-
ment de critéres diagnostiques axés sur des profils « typiques
» du TSA possiblement masculin (Frigaux et al., 2022).

A titre d'exemple, des outils de référence comme I'Autism
Diagnostic Observation Schedule (ADOS ; Lord et al., 1989)
et I'Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R ; Rutter et
al., 2003) sont construits a partir de ces manifestations dites
typiques. S'ils demeurent des instruments incontournables, cer-
tains auteurs notent qu'ils seraient moins sensibles aux profils
plus subtils, notamment chez certaines filles et femmes autistes.
Toutefois, d'autres études montrent que '’ADOS conserve une
bonne validité diagnostique, méme chez les filles, a condition
d'étre administré avec rigueur (Rynkiewicz et al., 2016).

Dans cette perspective, de nouveaux outils ont été dévelop-
pés pour pallier ces limites. Le Camouflaging Autistic Traits
Questionnaire (CAT-Q; Hull et al., 2019) mesure le camouflage
autistique par autoévaluation. Toutefois, cela limite sa validité,
car certaines personnes ne reconnaissent pas consciemment
leurs stratégies. D'ailleurs, quelques chercheurs déduisent la
présence de camouflage a partir des écarts entre les scores
d'autoévaluation et les observations cliniques, bien que cette
méthode manque de validation scientifique. Les mesures de

camouflage recoupent fortement celles de I'anxiété sociale,
entrainant une confusion entre des phénomeénes distincts. De
plus, la plupart des études ne comportent pas de groupes
comparatifs, empéchant ainsi de confirmer la spécificité
autistique de ces comportements (Fombonne, 2020).

D'autres approches, comme les entrevues qualitatives ou
I'observation en contexte écologique offrent une com-
préhension plus nuancée du camouflage (Tierney, 2016;
FitzGerald, 2019), mais demeurent colteuses, peu validées
et ne sont donc pas encore prétes pour un usage clinique
systématique (Hull et al., 2020; 2024).

Le sous-diagnostic des femmes autistes ne peut étre com-
pris sans un regard critique sur les outils actuellement dis-
ponibles. D'autres facteurs structurels y contribuent, dont
un manque de formation des cliniciens a reconnaitre les
manifestations nuancées du TSA et les biais de genre ancrés
dans les instruments diagnostiques. De plus, certaines
caractéristiques de |'autisme peuvent étre confondues avec
d'autres diagnostics, comme le trouble de la personnalité
limite, avec lequel il partage des traits, comme la dysrégula-
tion émotionnelle, ce qui complique davantage l'identifica-
tion du TSA chez les femmes (May et al., 2021).

Cela dit, si la littérature reste a consolider, les conséquences
de ce manque de reconnaissance sont bien réelles. De nom-
breuses femmes non diagnostiquées traversent des années
d’errance clinique, développent des stratégies d'adaptation
coliteuses psychologiquement, et se heurtent a une invisibili-
sation de leurs difficultés. Cette réalité touche a la fois la santé
mentale, les trajectoires éducatives, professionnelles et les
relations sociales (Bargiela et al., 2016; Kanfiszer et al., 2017).

Les répercussions dans la vie quoti-
dienne

Répercussions psychologiques et sociales

Plusieurs femmes rapportent des questionnements person-
nels, une impression persistante de décalage social, et un
profond sentiment de solitude, souvent accentué par |'ab-
sence de repéres ou d'un diagnostic clair (Kanfiszer et al.,
2017). Pour certaines, le diagnostic tardif agit comme un
révélateur identitaire. Mais pour d'autres, l'absence de
reconnaissance formelle maintient une vulnérabilité, notam-
ment face a des situations d'abus ou de manipulation sociale,
en raison de difficultés a interpréter les intentions d'autrui
ou a poser des limites claires (Bargiela et al., 2016; Cridland
et al., 2014). Néanmoins, cette vulnérabilité ne saurait étre
généralisée a toutes les femmes autistes. Elle varie selon le
contexte, les ressources disponibles et la présence de réseaux
de soutien. Quelques études soulignent qu’un manque de
soutien, conjugué a une faible reconnaissance des besoins
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particuliers, est associé a une augmentation des symptémes
anxieux, dépressifs ou de I'isolement social (Hull et al., 2020;
Ratto et al., 2017; Tint et al., 2017). Concernant l'isolement
social, il constitue une expérience rapportée par plusieurs
femmes autistes, notamment lorsque les attentes genrées,
comme celles associées a la maternité, ne trouvent pas écho
dans leur vécu. Cette inadéquation entre normes sociales et
expériences personnelles peut nourrir un sentiment d’exclu-
sion, particulierement lorsque les modeéles d'identification
sont rares ou stéréotypés (Sedgewick et al., 2019).

Ces constats appellent a ne pas confondre invisibilité sta-
tistique et invisibilité vécue. Si les outils actuels peinent
a capter certains profils féminins, les répercussions d'un
non-diagnostic sur le quotidien sont, quant a eux, tangibles.
Le défi est donc double. Il faut reconnaitre les limites des
preuves disponibles, tout en ne perdant pas de vue les réali-
tés humaines qu’elles peinent encore a nommer pleinement.

Conséquences pour les adaptations
pédagogiques

L'absence ou le retard diagnostique peut limiter I'accés a
des traitements et interventions adaptés, influencant ainsi
leur santé mentale et leur qualité de vie (Bolte et al., 2011;
Bargiela et al., 2016; Frigaux et al., 2022). Un diagnostic pré-
coce est souvent déterminant pour I'accés a un accompa-
gnement scolaire personnalisé et, en son absence, certaines
femmes autistes se retrouvent dans des environnements
qui ne correspondent pas toujours a leurs besoins (Curd
et Nguyén, 2024; Hamdani et al., 2023). Pour illustrer ces
enjeux, considérons le cas fictif de Julie, étudiante univer-
sitaire de premier cycle. Bien qu’elle réussisse académique-
ment, Julie rencontre quotidiennement des défis invisibles.
Le bruit ambiant et les interactions sociales implicites lui sont
des sources de surcharge sensorielle. Pour s'adapter, elle
imite le comportement de ses pairs, anticipe les échanges
en préparant des phrases et son recours au perfectionnisme
lui permet de dissimuler ses difficultés. Une étude suggére
que |'absence de diagnostic précoce favorise le dévelop-
pement de stratégies d'adaptation, telles qu’utilisées par
Julie (Ratto et al., 2017). Bien que variables d'une personne
a l'autre, ces obstacles environnementaux sont communs
aux femmes non diagnostiquées (Halladay et al., 2015), et
renforcent leur sentiment d'incompréhension et d’exclusion.

Des pistes de solutions

Pour relever ces défis, des pistes de solutions peuvent étre
envisagées. D'abord, il est essentiel de recourir a des méthodes
participatives impliquant directement les femmes dans la
conception des outils diagnostiques (Poulin et al., 2023). Des
plateformes numériques collaboratives réunissant femmes
autistes, cliniciens et chercheurs permettraient d’enrichir les
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critéres d'évaluation en documentant les nuances propres a
chaque trajectoire individuelle (Bolduc et Poirier, 2017; Hannon
et al., 2023; Lai et al., 2017). Davantage d'études longitudi-
nales éclaireraient |I'évolution des stratégies compensatoires
et faciliteraient |'adaptation des outils aux différentes phases
de vie (Frigaux et al., 2022; Lai et al., 2017, Ratto et al., 2017).

Cette lettre plaide pour plus de recherche multidisciplinaire et
une collaboration interdisciplinaire dans les milieux de santé,
de I'éducation et de travail. Une collaboration entre la psycho-
logie, |'ergothérapie et I'éducation favoriserait une modélisa-
tion des connaissances et I'élaboration d'interventions fondées
sur une vision holistique du TSA. Alors que les psychologues
analysent les processus mentaux et émotionnels du camou-
flage, les ergothérapeutes mettent leur savoir-faire en matiére
de stratégies d'adaptation aux environnements sensoriels.

Il est primordial de renforcer la formation des professionnels de
la santé (médecins généralistes, ergothérapeutes, orthopho-
nistes) et de la relation d'aide (psychologie, éducation spécia-
lisée, éducation a la petite enfance, travail social). La formation
initiale sur le TSA, centrée sur des présentations cliniques
majoritairement masculines (Hull et al., 2020), devrait intégrer
davantage de contenus sur les manifestations selon le sexe.
Les formations continues pourraient étre renforcées pour les
professionnels en exercice. Des ateliers pratiques et des confé-
rences pourraient étre proposés pour actualiser les connais-
sances en fonction des avancées scientifiques. Ces formations
devraient aussi inclure des témoignages de femmes autistes
afin d'offrir une compréhension authentique de leur vécu.

Une sensibilisation aux manifestations du TSA chez les femmes
semble nécessaire dans le systtme éducatif. Ces manifesta-
tions tendent a étre méconnues, méme dans les programmes
de psychologie, suggérant des lacunes potentiellement plus
importantes chez les intervenants non spécialisés. Cette mécon-
naissance peut conduire a des interprétations erronées, particu-
lierement lorsqu’une personne étudiante masque sa détresse
par des stratégies de camouflage. La formation des enseignants
pourrait cibler des signes souvent négligés, comme I'épuise-
ment lié a la surcharge sensorielle et I'anxiété dissimulée par
le perfectionnisme. Cependant, ils ne peuvent assumer seuls
cette responsabilité. Des réseaux de soutien incluant des ser-
vices spécialisés et de mentorat par les pairs faciliteraient une
réponse plus coordonnée, bien que leur mise en ceuvre souléve
des questions de ressources et de formation. Cette sensibilisa-
tion devrait également inclure les gestionnaires institutionnels
et responsables des infrastructures. L'aménagement d'environ-
nements plus inclusifs (éclairage modulable et espaces senso-
riellement apaisants) reléve de leur responsabilité.

Par ailleurs, en appréhendant la diversité des manifestations
du TSA, il devient possible de repenser et d'adapter les pra-
tiques pédagogiques. Cela inclut de fournir des diapositives
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détaillées, des résumés écrits, et des enregistrements des
cours qui rendraient le contenu plus accessible aux étu-
diantes ayant besoin de plus de temps pour traiter une
grande quantit¢ d'informations multisensorielles. A cela
s'ajoute la mise en place de modalités d’'évaluation flexibles
permettant des présentations écrites au lieu d’oral (Cridland
et al., 2014). Toutefois, ces ajustements exigent une collabo-
ration étroite entre les enseignants, les services adaptés et
les instances administratives, puisque la plupart impliquent
une révision des politiques institutionnelles existantes.

Pour soutenir une approche inclusive, la mise en place d'un
comité Equité, Diversité et Inclusion (EDI) au sein des instituts
pédagogiques pourrait étre bénéfique. En ayant comme mis-
sion de concevoir et de diffuser des formations sur le TSA au
féminin, tout en collaborant avec des chercheurs spécialisés
dans le domaine, il pourrait accompagner les établissements
scolaires dans les activités de sensibilisation et dans l'instau-
ration de pratiques éducatives inclusives. Ces adaptations
pédagogiques, bien que bénéfiques a d'autres groupes ayant
des conditions neurodéveloppementales, favoriseraient la
reconnaissance des femmes autistes dans le systéme éducatif.

Cependant, un paradoxe majeur se pose : I'absence de dia-
gnostic formel, qui est au coeur des enjeux liés au camouflage
des femmes autistes, compromet |'acces aux services spécia-
lisés, malgré un besoin évident d'intervention! En attendant
ces évolutions institutionnelles, les communautés en ligne
peuvent jouer un réle de soutien important chez les femmes
autistes, en favorisant un sentiment d'appartenance et en atté-
nuant l'isolement social (Bargiela et al., 2016; Lewis, 2016).

Vers une meilleure inclusion des
femmes autistes

Finalement, reconnaitre et valoriser les manifestations aty-
piques du TSA chez les femmes contribue a briser les sté-
réotypes et a promouvoir une société plus inclusive. Cette
démarche demande la collaboration étroite des chercheurs,
des cliniciens, des acteurs de I'éducation et de la commu-
nauté étudiante. Par cette mobilisation collective, nous
pouvons espérer réduire les inégalités de prise en charge
et offrir aux femmes autistes les ressources pour s'épanouir.

Atoutes les personnes lisant cette lettre, nous espérons avoir
éveillé des réflexions et inspiré des actions visant a réduire
ces obstacles. Nous sommes impatientes de voir comment
vos efforts et votre engagement peuvent transformer le vécu
de ces femmes et contribuer a développer une société plus
inclusive. Il est temps de rendre visibles les invisibles.

Avec espoir et engagement,

Sarah et Mélissa
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