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CRA : Centre de Ressource Autisme

CRIA : Centre de Ressource interrégional de I'’Autisme

DI : Déficience intellectuelle

DSMV : Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5™ édition
IC : Intervalle de confiance

INPACTS 31 : Association inPACTS Autisme

FERREPSY : Fédération Régionale de Recherche en Psychiatrie et Santé Mentale
HPI : Haut Potentiel Intellecuel

NICE : National Institute for Health and Care excellence

Q-ASC : Questionnaire for Autism Spectrum Conditions

SNDS : Systéme National des Données de Santé

TED : Trouble Envahissent du Développement

TSA : Trouble du Spectre de I’Autisme
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| — INTRODUCTION

1 — Généralités sur le Trouble du Spectre de I'’Autisme

a. Définition du Trouble du Spectre de I’Autisme

Le trouble du spectre de l'autisme (TSA) est un trouble neurodéveloppemental
d’origine multifactorielle, caractérisé par des difficultés de réciprocité sociale et de
communication, ainsi qu’un caractere restreint et répétitif des comportements et des

intéréts (1).

Cette approche dimensionnelle utilisée dans le DSM5, regroupe sous la notion de
spectre de 'autisme non plus une triade mais une dyade autistique ou les altérations
des relations sociales ainsi que la répétition des comportements et des intéréts sont

centrales (annexe n°1).

b. Epidémiologie

Depuis plusieurs années, le Trouble du Spectre de I’Autisme a gardé une préva-
lence évaluée a 1% de la population au niveau mondial (2). Un article récent (2019)

estime que la fourchette de prévalence de I'autisme varie de 0,7 % a 1,5 % (3).

Toutefois, quel que soit le pays considéré, la mesure du taux de prévalence de
’'autisme se caractérise par une grande dispersion des résultats et une tendance a la
hausse. Cela est expliqué par plusieurs facteurs : évolution de la définition et des cri-
teres diagnostiques, sous-estimation antérieure de I'autisme par manque de cam-

pagne de prévention et d’information, meilleure détection précoce (4).

En France, le trouble du spectre de I'autisme est un enjeu de santé publique prio-
ritaire. Dans le Bulletin épidémiologique hebdomadaire (BEH) de mars 2020 (5), une

étude propose une estimation de la prévalence chez des enfants inclus dans deux
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registres frangais. Les résultats confirmaient une augmentation des diagnostics de
TSA chez les enfants de 8 ans, avec une prévalence de 8 a 10/1 000 pour les en-
fants nés en 2010. Les chercheurs ont constaté une diminution significative de la

proportion d’enfants présentant un retard intellectuel associe.

c. Etudes de sex-ratio

On estime la prévalence du TSA moindre chez la femme que chez 'homme. Le
sex-ratio est actuellement estimé autour de 3 hommes pour 1 femmes (6). Une méta-
analyse menée en 2017 a partir de 54 études de prévalence ayant inclus plus de 13
millions d’enfants dont 53 712 avec TSA (6) suggére, que chez les enfants remplis-
sant les criteres de diagnostic du TSA, le sex ratio serait en effet proche de 3 :1 et
non 4 :1 a la difféerence de ce qui était autrefois communément admis. Dans les
échantillons cliniques de cette étude, les filles avec TSA ont plus fréquemment un
déficit intellectuel associé, ce qui peut suggérer que les filles sans déficit intellectuel
ou sans retard de langage pourraient étre sous-diagnostiquées (7). Le sex-ratio
passe de 2 garcons pour 1 fille chez la population TSA avec déficience intellectuelle
associée, a 6 gargons pour 1 fille dans la population sans déficience intellectuelle
comorbide. Ces données suggeérent que les filles sans déficit intellectuel et sans re-
tard de langage pourraient étre alors sous-diagnostiquées, peut-étre en raison d’'une

présentation clinique atténuée des difficultés sociales et de communication.

Ces différents résultats des travaux d’étude sur le sex-ratio sont repris dans le
4éme plan autisme (Stratégie Nationale pour I’Autisme au sein des troubles du neuro-
développement) en France, et font partie des 20 mesures et 5 engagements qui y
sont présentés pour 2018-2022 (8) : En effet, une de ces mesures souléve plus parti-
culiéerement lI'importance de pouvoir s’attarder davantage au repérage et diagnostic
de la population féminine dont la symptomatologie est discutable et débattu actuel-
lement. Cela questionne I'intérét du développement d’outils adaptés, pour une meil-

leure prise en charge notamment chez les adultes avec autisme dans les établisse-
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ments de Santé, I'un des projets phares du 4éme plan autisme concernant la popula-

tion adulte en France.

d. Facteur de risque d’autisme

Selon le National Institute of Health and Care Excellence (NICE) en 2017, plu-
sieurs facteurs de risque sont associés a une augmentation de la prévalence de

'autisme :
- frére ou sceur avec autisme ;

- anomalies congénitales associées a une malformation ou dysfonction du

systéme nerveux central, dont la paralysie cérébrale ;
- age gestationnel inférieur a 35 semaines ;
- psychose parentale de type schizophrénie ou trouble affectif parental :
- handicap intellectuel ;
- TDAH;
- Encéphalopathie néonatale ou épileptique ;

- Maladies chromosomiques (Trisomie 21, maladies génétiques telles que le

syndrome X fragile)
- Dystrophie musculaire

- Neurofibromatose.
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2 — Repérage et diagnostic de I'autisme

a. Repérage chez I'enfant

La Haute Autorité de Santé a publié ses derniéres recommandations en 2018 en

termes de repérage et de diagnostic précoce chez I'enfant (7).

Les signes d’alerte du trouble du spectre de I'autisme sont aujourd’hui repérables

tres tot, c’est a dire dés les premieres étapes du développement de I'enfant.

= Avant I'dge de 18 mois, certains signes sont importants a repérer :

©)

linquiétude parentale sur le développement de I'enfant, notamment en

termes de communication sociale et de langage

la persistance de particularités de développement de I'enfant concernant
son niveau de vigilance, son sommeil, la diversification alimentaire, la régu-
lation des émotions, le développement de son répertoire moteur,

I'exploration inhabituelle des « objets » de I'environnement.

Une régression des capacités de langage et de communication avec un

examen neurologique normal.

= Autour de 18 mois, on peut évoquer le TSA devant I'association d’au moins

deux signes parmi :

o

des difficultés d’engagement relationnel, d’attention, de réciprocité et de
réaction sociale (initiation, réponse et maintien de I'attention conjointe, re-
gard adressé, sourire partage, pointage a distance coordonné avec le re-
gard, réponse au prénom), de langage réceptif et expressif, dans le jeu so-
cio-imitatif et symbolique ou dans les réponses sensorielles (recherche ou

évitements de sensations).
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Aucun de ces signes pris de fagon isolée n’a de valeur prédictive.
= Au-dela de 18 mois et jusqu’a I'adolescence, il faut rechercher :

o Les signes précédents ainsi que les difficultés relationnelles précoces et
persistantes (difficultés a créer des liens amicaux, a engager, suivre ou
participer a une conversation, a prendre des initiatives sociales [sorties, in-
vitations...], a comprendre ou interpréter des intentions, des expressions
langagiéres, le second degré, etc.) combinées a des particularités dans le
comportement et les intéréts prenant un caractére anormalement répétitif,

restreint et stéréotypé.

Le repérage de I'enfant a risque d’autisme implique I'ensemble des profession-
nels de premiére ligne : professionnels de santé, professionnels du secteur de la pe-

tite enfance, enseignants, psychologues.

La stratégie de démarche diagnostique et d’évaluation du fonctionnement de

I'autisme s’organise selon trois niveaux (7) :

* premier niveau : un diagnostic simple, ne nécessitant pas l'utilisation d’outils
diagnostics spécifiques (ADI, ADOS), effectué par une équipe pluridisciplinaire de
proximité située, selon les territoires de santé, au sein d’'un réseau libéral coordonné
(médecin généraliste, pédiatre, orthophoniste, psychiatre, psychologue, éduca-
teur...), ou dans les centres d’accueil médico-sociaux précoces (CAMSP), les ser-
vices de pédiatrie, les centres médico-psychologiques (CMP), les centre médico-
psycho-pédagogiques (CMPP). Le recueil d’éléments cliniques doit tenir compte des
comportements dans divers contextes et, de ce fait, inclus des observations directes

ou rapportées par les différents intervenants ;

+ deuxiéme niveau : diagnostic de moyenne complexité, nécessitant la mise en
ceuvre de moyens diagnostiques spécifiques (ADI, ADOS), par des acteurs de pre-
miere ligne formés a ces outils ou par des équipes d'unités spécialisées dans

I’évaluation des troubles du développement ou de I'autisme ;
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« troisiéme niveau : un recours aux équipes départementales de référence de
diagnostic de I'autisme, les CRA (Centre de Ressource Autisme), pour une expertise
complémentaire dans les situations de diagnostics complexes (exemple: polyhandi-
cap associé, situations socio-familiales compliquées, situations d’errance diagnos-

tique).

b. Repérage et diagnostic chez I'adolescent et le patient adulte

Chez I'adolescent et I'adulte, la question d’'un meilleur repérage des patients vi-
vant avec un trouble du spectre de 'autisme reste centrale (2). A I'heure actuelle, il

n’existe pas encore de lignes diagnostiques clairement structurées chez I'adulte.

Selon la HAS, en 2018, il existerait 600 000 adultes autistes en France, dont une
grande partie non diagnostiqués : 10% d’entre eux auraient recours a de longues

hospitalisations, et 40% d’entre eux a des journées d’hospitalisation inadéquates.

c. Criteres diagnostiques

Le trouble du spectre de I'autisme est défini depuis 2013 par les critéres du DSM-
5, et accessible en frangais depuis 2015. Le DSM5 combine deux approches pour le
diagnostic de TSA :

. Approche catégorielle : la validation diagnostique se détermine par la pré-
sence de 3 critéres sur 3 concernant les déficits persistants de la communication et
des interactions sociales observées dans des contextes variés, ainsi que par la pré-
sence de 2 critéres sur 4 concernant le caractére restreint et répétitif des comporte-

ments, des intéréts ou des activités (9).

. Approche dimensionnelle : le diagnostic de trouble du spectre de I'autisme est
complété par une approche dimensionnelle qui notifie le degré de sévérité des

troubles, ainsi que le niveau de langage, le niveau d’efficience intellectuelle et les
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comorbidités associées d'ordre génétique ou environnemental, développemental,

comportemental et mental.

Ces approches se traduisent en France, par I'’évaluation diagnostique complétée

d’'une évaluation fonctionnelle du patient.

d. Outils diagnostics (ADOS, ADI)

En France, I'association de l'utilisation d’échelles telles que I'’Autism Diagnostic
Interview (ADI) et de I'’Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) est large-
ment utilisée en pratique courante pour le diagnostic d’autisme a I’dge scolaire et
'age adulte. L’échelle de 'ADOS est souvent mise en avant dans la littérature
comme un gold standard du diagnostic, dans la mesure ou elle permettrait d’identifier
environ 80 % des cas de TSA (10). Concernant ces échelles d’aide au diagnostic,
une étude européenne longitudinale regroupant 28 ensembles de données prove-
nant de 18 sites dans neuf pays européens avec I'objectif d’examiner les différences
entre les sexes dans le phénotype TSA sur I'ADI-R (376 femmes, 1763 hommes) et
ADOS (233 femmes, 1187 hommes) ne retrouvaient pas de différence significative
entre les sexes (11). Cette étude conteste I'idée selon laquelle les principaux tests
diagnostiques utilisés en pratique courante, tels que '’'ADOS et 'ADI, puissent étre a
I'origine d’un sous diagnostic d’autisme en fonction du genre (11, 12). Ces données

restent toutefois débattues dans la littérature.

3 - L’étude des différences entre garcons et filles

Selon une étude de 2003 établie par Constantino et Todd (13), il est retrouvé
qgu'au moment du diagnostic, les filles ont des signes d’autisme beaucoup plus
faibles comparativement aux garcons. Cette différence s’observe de maniére plus

importante lorsque le quotient intellectuel est élevé. Une étude menée en Grande
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Bretagne publiée en 2012 (14) montre quant a elle un retard de diagnostic chez les

filles, en moyenne de 1,8 ans.

Sur le plan biologique, certains travaux suggérent que des génes liés aux chro-
mosomes sexuels (15) ainsi que I'exposition précoce aux hormones androgéniques
et de l'activation précoce de I'immunité maternelle pourraient avoir un réle détermi-
nant dans 'autisme. Les interactions géne-environnement sous-jacentes sont mises
en avant, impliquant le stress prénatal précoce comme étant particulierement préju-
diciable aux garcons. Des études effectuées post-mortem (16) ont pu mettre en évi-
dence l'expression a des niveaux plus élevés de génes associés au TSA chez
’lhomme. D’aprés ces travaux, ce trouble serait préférentiellement retrouvé chez
’lhomme plutét que chez la femme. D’autres études mettent en avant I'hypothése
d’'une charge génétique plus importante nécessaire chez les filles pour exprimer de
lautisme (17). Une hypothése hormonale posée par Simon Baron Cohen relie
I'exposition in utéro a des taux anormalement élevés de testostérone fcetale avec la
fréquence du TSA (18). Les feetus gargcons produisant plus de testostérone foetale
que les foetus filles, selon les auteurs il existerait une masculinisation plus marquée
de leur cerveau (difficultés de sociabilité et d’'imagination, centres d’intérét plus res-
treints) avec un diagnostic plus facile a faire chez les gargons (19). Cette théorie est
issue de la théorie du « cerveau masculin extréme » concernant la masculinisation
du cerveau chez les personnes avec autisme. Cela était auparavant décrit par le
phénoméne d’empathisation-systématisation impliquant le réle du sexe biologique

dans la neuroanatomie du cerveau des personnes avec autisme.

D’autres études se sont penchées sur I'impact de facteurs immunologiques et in-
flammatoires (20). Une étude de 2017 menée sur des rongeurs conclut a un réle im-
portant de certains marqueurs d’inflammation présent dans I'’environnement, ayant

un réle dans les phénoménes de féminisation et de masculinisation du cerveau.
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4 - Le phénotype féminin de 'autisme

Malgré ces différents travaux proposés et malgré I'avancée de nos connais-
sances, I'étiologie de I'autisme reste a ce jour non élucidée et '’hypothése d’un biais
de genre subsiste. La présence d’'un sous-diagnostic de I'autisme chez les femmes
est déja questionnée en 1981 par Lorna Wing (21), mais ce n’est que récemment
que l'on peut retrouver un attrait particulierement important pour I'hypothése d’un

sous-diagnostic de I'autisme dans la population féminine.

Certains auteurs évoquent un sous-diagnostic de I'autisme auprées de la popula-
tion féminine sans déficience intellectuelle associée (22). De leurs résultats émerge
la notion de phénotype féminin du TSA. Cette notion de phénotype féminin de
lautisme met en avant [I'hypothése de spécificitéts féminines dans
I'autisme concernant les relations sociales, avec un « camouflage social » plus im-
portant chez la fille comparativement au garcon (23), des intéréts restreints sensi-
blement différents de ceux majoritairement décrits chez ’homme, des comorbidités
psychiatriques qui semblent plus internalisées a type d’anxiété ou de dépression.
Une revue narrative publiée en 2020 par Hull et W. Mandy (24), reprend ce qui est a
ce jour connu concernant le phénotype féminin. Ce travail insiste notamment sur les
stratégies d’adaptation sociale utilisées telles que le « camouflage » social pour ex-
pliquer une partie du sous diagnostic de 'autisme chez les femmes (22,24) (25-27).
Ces stratégies d’adaptation sociale et de compensation des difficultés est trés large-
ment utilisé par les personnes TSA sans déficience intellectuelle pour s’adapter en
société, avec parfois une motivation sociale plus marquée chez la femme que chez
’lhomme (26). L’hypothése d’'un phénotype particulier du TSA dans la population fé-
minine et sa reconnaissance au sein de la communauté scientifique est actuellement
admise pour un grand nombre d’auteurs (28). Toutefois, le concept de I'autisme invi-
sible des femmes récemment médiatisé peut engendrer des controverses liées a un
possible surdiagnostic d’autisme dans cette population. Les récentes découvertes
sur les différents profils de I'autisme cherchent a apporter une meilleure compréhen-

sion de leurs spécificités, et tentent d’approcher malgré la diversité des présentations
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des personnes sur le spectre de 'autisme, une compréhension unique et fiable du
« fonctionnement autistique ». La question de développer des outils plus spécifiques

a la population féminine pour repérer 'autisme a été soulevée ces derniéres années.

Une équipe internationale australienne dirigée par le Pr Attwood (29) a développé
un questionnaire de repérage des signes autistiques a destination de la population
féminine. Ce questionnaire Q-ASC (Questionnaire for Autism Spectrum Conditions)
est actuellement en cours d’étude et n’est pas utilisé en pratique courante. |l a été
développé et congu dans I'objectif de mieux identifier le profil des patientes avec au-
tisme sans déficience intellectuelle, en tenant compte des spécificités de genre dé-
crites dans la littérature. Cet outil a été traduit en langue frangaise, et est disponible
sur internet (30). Notre étude s’intéresse a I'évaluation du ressenti de patientes dia-
gnostiquées tardivement, c’est-a-dire aprés I'adolescence, concernant cette échelle.
Cette réflexion autour d’'une étude participative auprés de patientes diagnostiquées
s’inscrit dans le cadre de discussions conjointes entre I'organisme promoteur FER-
REPSY Occitanie, et les collaborateurs dont les équipes francophones a I'origine de

la traduction de I'outil Q-ASC en langue francgaise font partie.
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5 - Objectifs de notre étude

a. Objectif principal
L’objectif principal de notre étude est de recueillir et d’analyser les impressions
et ressentis de patientes présentant un Trouble du Spectre de I'Autisme sans défi-

cience intellectuelle concernant la version francaise du questionnaire Q-ASC, selon

une approche qualitative.

b. Objectif secondaire

L’objectif secondaire est de mieux comprendre I'expérience des patientes

avec TSA diagnostiquées tardivement, afin d’'améliorer leur repérage clinique.
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Il - MATERIEL ET METHODE

Les 2 centres choisis pour mener cette étude étaient le CRIA (Centre Ressource
Inter-régional de I’Autisme) Réunion Mayotte et le CRA (Centre Ressource Autisme)

Midi-Pyrénées.

Les patientes ont été recrutées par les médecins psychiatres travaillant au sein
des 2 centres de référence. Les données relatives aux patientes étaient issues des
dossiers médicaux et provenaient des évaluations diagnostiques pluridisciplinaires

réalisées au sein des deux CRA.

= Critéres d’inclusion : sujet de sexe féminin, &ge = 13 ans, diagnostic médical
posé de Trouble du Spectre de I'Autisme, et présentant une absence de défi-

cience intellectuelle.

= Critéres d’exclusion :
- Communication impossible (barriére de la langue, pathologie neurologique
empéchant la passation et l'interprétation du questionnaire)
- patiente présentant une comorbidité psychiatrique empéchant la passation
du questionnaire et/ou de I’entretien (dépression sévere, trouble anxieux im-
portant, autre)
- opposition a la participation a I'’étude
- patiente sous mesure de protection juridique (tutelle ou curatelle)
- patiente mineure dont les parents sont sous mesure de protection juridique

(tutelle ou curatelle)

= Taille de I'échantillon: Dans ce type de méthode d’étude, la taille de

I’échantillon est assujettie a la saturation des données obtenues, soit des que
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la réalisation d’'un nouvel entretien n‘apporte pas de nouvelles informations
(31). La saturation du contenu est alors généralement obtenue au bout de 10

a 15 entretiens.

Les participantes sélectionnées ont été contactées par e-mail ou par téléphone
pour leur présenter I'étude et leur proposer de participer. Ce contact a été effectué
par un des membres de I'équipe de référence du centre (médecin, psychologue ou

secrétaire médicale).

Une notice d’information écrite a permis d’apporter une information éclairée aux
patientes majeures et mineures, ainsi qu’aux représentants Iégaux le cas échéant

(annexes n°3 et 4). Le consentement a la participation a I'’étude a été recherché.

Lors de cette étude, nous avons cherché une exemplarité et non une représenta-
tivité de la population étudiée. Le purposive sampling (32) est une technique de re-
crutement sélective qui cherche a inclure les sujets susceptibles d’apporter le plus

d’informations sur le phénoméne étudié.

= Type d’étude: Il s’agit d’'une étude qualitative, prospective, multicentrique,
fondée sur des entretiens semi-dirigés réalisés auprés de patientes porteuses

d’'un Trouble du Spectre de I’Autisme sans déficience intellectuelle.

= Durée de I'étude : Les entretiens se sont déroulés sur une période de 4 mois
entre avril et juillet 2020. La durée preévisionnelle de participation était
d’environ une heure. La participation a I'’étude comportait 2 temps consécutifs.
Le premier temps était consacré a la passation du questionnaire Q-ASC de
maniére autonome par la participante (entre 15 a 30 minutes). Le deuxiéme
temps a été consacré a I'entretien semi-directif individuel (entre 30 et 45 mi-

nutes).

Les données de I'échantillon comportent des données socio-démographiques
(age, sexe, lieu d’habitation) et des données cliniques (diagnostic DSM-5 et/ou CIM-
10 -Classification Internationale des Maladies-, résultats aux outils de pratique cou-
rante : ADI, ADOS, bilans cognitifs).
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= Questionnaire Q-ASC : Ce questionnaire dans sa version originale (langue
anglaise) regroupait 56 items (annexe n°8). La version proposée et traduite
en langue frangaise comprend 86 items (annexe n°7), avec des items
s’intéressant aux symptdmes présents « a I'adolescence » et a ceux pré-

sents « actuellement ».

Le questionnaire était composé de 5 parties :

jeu (8 items),

- amitié et social (36 items),

- intéréts (34 items),

- sensoriel (20 items),

- questionnaire médical (8 items).

Quatre types de réponses étaient proposées dans le Q-ASC: « plutét
d’accord », « tout a fait d’accord », « plutét pas d’accord », « pas du tout d’accord »
pour les 4 premiéres parties. 2 types de réponses « oui » et « non » ont été propo-

sées pour le questionnaire médical.

Les participantes ont pu répondre de maniére autonome aux questions, et ont eu
la possibilité de recourir a une tierce personne si besoin. L’investigateur de I'étude

avait la possibilité d’étre sollicité pour toute question au moment de la passation.

= Interview semi-dirigée

La recherche a été basée sur la méthode des entretiens semi-dirigés individuels,
qui est une technique de recueil d’informations, permettant de centrer les propos des
personnes interrogées autour de thémes définis préalablement. Une grille d’entretien

a été utilisée lors de cette interview (annexe n°2).
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Ces interviews ont été menées par l'interne, investigateur principal. Ces inter-
views ont pu étre menées de deux fagons possibles : en présentiel sur I'un des
Centre Ressources Autisme (CRA) ou bien a distance via outil de visioconférence
et/ou téléphone. Ces deux méthodes d’entretien ont été pensées et validées en
amont, lors de la rédaction du protocole d’étude. Il a été décidé de recourir a une
modalité semi-directive d’entretien plutdt qu’a un entretien ouvert afin d’avoir a dispo-
sition une grille de thémes a aborder avec le patient. Les sujets étant questionnés a
I'aide d’'une méme grille élaborée en fonction de ces objectifs, I'entretien semi-directif
autorise ainsi I'analyse transversale des énonceés. Cette analyse permet de prendre
en compte I'ensemble des énoncés et ainsi, de regrouper les discours par themes

indépendamment des entretiens.

Les investigateurs ont laissé libre choix a chaque participante du mode
d’interview souhaité ; le face-a-face a été initialement privilégié, mais toutefois
’entretien a distance a été une solution alternative en cas de difficulté a se rendre

sur site par la participante.

=  Guide d’entretien

Le guide d’entretien a été articulé autour de cinq thématiques principales (annexe
n°2). Il comprenait 18 questions ouvertes et 18 questions fermées regroupées en 5
thématiques. Chaque thématique a été abordée durant I'interview de maniére semi-
dirigée. Des allers-retours ont été possibles au fil de I'interview, en alternant entre les
questions préparées lors de la rédaction du guide et des questions découlant de

I’'entretien avec la patiente lors de I'expression de son vécu et de ses ressentis.
Les cing thématiques abordées ont été :
1) Le parcours du repérage au diagnostic de TSA ;
2) Le vécu global de la passation du questionnaire Q-ASC ;

3) Les difficultés rencontrées avec le questionnaire Q-ASC ;
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4) L’adaptabilité du questionnaire face aux spécificités féminines du TSA ;

5) L’apport du questionnaire Q-ASC dans le repérage du TSA

Les différents axes ont constitué une base pour la réalisation des entretiens. Elle
a été congue pour ne pas étre suivie de maniére rigide et chronologique, car il
s’agissait de favoriser le discours spontané du patient. L'ordre des axes était adapté
en fonction du déroulement de I'entretien, et permettait un support pour aborder les
différentes thématiques. Les données ont été recueillies avec un dictaphone, avec
I'accord du patient, permettant de disposer d’'un matériel exhaustif pour le traitement
ultérieur des données. Les entretiens ont été menés en une unique fois, pour

chaque participante a I'étude.

La version frangaise du questionnaire Q-ASC a été utilisée. Sa traduction dans sa
version originale n’a pas été modifiée pour notre étude. Les enregistrements vocaux

ont été retranscrits en mot a mot de fagon anonymisée et confidentielle.

Une fois retranscrits, les enregistrements vocaux ont été détruits. Aprés retrans-
cription intégrale des entretiens, les verbatims ont fait I'objet d’'un codage puis d’'une

analyse thématique.

Recueil des données

Le diagnostic : Le manuel de référence pour I'enregistrement des troubles était le
DSMS5 pour le diagnostic de trouble du spectre de 'autisme. La classification CIM 10
a été également utilisée pour I'enregistrement de diagnostics associés lorsque celle-
ci était employée par les médecins des centres (classification internationale em-

ployée pour le codage des maladies).

Les données sociodémographiques recueillies sont les suivantes :
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- Age au moment de I'entretien
- Sexe

- Date du diagnostic

- Age au diagnostic

- Date de I'entretien

- Lieu d’habitation

- Distance (en km) entre le lieu d’habitation et le centre
Outils de mesure :

L’ADOS-2 est une échelle d’observation utile au diagnostic d’autisme. Elle est uti-
lisée en pratique courante pour aider au diagnostic de TSA. Dans cette étude, nous
avons utilisé les scores obtenus a cette échelle lors des évaluations diagnostiques
pour confirmer le diagnostic de TSA pour notre échantillon. Les seuils de référence
ont été utilisés. Le score seuil total (communication + interaction sociale) pour le
spectre de 'autisme est de 7, avec des seuils a 2 pour le domaine de la communica-
tion, et 4 pour le domaine de l'interaction sociale. Le score seuil total pour I'autisme
est de 10, avec des seuils a 3 pour le domaine de la communication, et 6 pour le
domaine de l'interaction sociale. L’obtention de résultats en dessous des seuils ap-

paraissait hors spectre de I'autisme.

La WAIS IV est une échelle psychométrique utilisée dans le cadre de bilans neu-
rocognitifs. Elle évalue le Quotient Intellectuel. Dans cette étude, nous avons utilisé
les scores obtenus par les patientes lors de leurs évaluations diagnostiques au CRA,
pour confirmer I'absence de déficience intellectuelle comorbide dans notre échantil-

lon.

Analyse des données

a. Analyse de contenu

L’analyse de contenu n’est pas seulement descriptive, visant a décrire de maniére

objective, systématique et quantitative le contenu manifeste d’'une communication :
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elle est également inférentielle, permettant de rechercher les causes des phéno-
ménes communicationnels (33). Dans I'analyse de contenu, I'objet d’étude est un
discours produit, avec son aspect individuel et de mise en acte du langage. Le but de

I'étude est de découvrir le sens au-dela de la parole (34).

b. Analyse thématique

Au sein de cette recherche, et pour répondre a I'objectif principal de notre étude,
nous avons utilisé une analyse thématique de nos données. Il s’agit de la transposi-
tion d’'un corpus donné en un certain nombre de thémes représentatifs du contenu
analysé et ce, en rapport avec la problématique de recherche. L’analyse thématique
consiste, dans ce sens, a procéder systématiquement au repérage, au regroupement

et a 'examen discursif des thémes abordés dans un corpus.

La méthodologie d’analyse thématique usée dans cette recherche est celle dé-
crite par P. Paillé et A. Mucchielli dans leur ouvrage : « I’Analyse qualitative en

sciences humaines et sociales » (35).

Au sein d’une analyse thématique, le corpus peut étre analysé dans sa totalité ou
a travers un échantillon représentatif du corpus. Dans un souci d’exhaustivité, il a été

choisi de I'analyser en totalité.

Une analyse de données subjectives représente un travail de construction de
sens et nécessite une méthodologie rigoureuse. La description d’'une recherche qua-
litative ne peut se passer de la description des différentes étapes qui encadrent le

travail de thématisation.
L’analyse des données a suivi les étapes suivantes :

o La préparation du matériel : Il s’agit de la transcription écrite du corpus a partir

des données enregistrées par le biais du dictaphone.
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o La micro-analyse : Cela consiste a 'examen approfondi des premiers extraits
du corpus collecté. Dés le premier contact avec le terrain, il s’agit
d’approfondir leur compréhension par une lecture minutieuse. Cela permet
'immersion dans le matériau et la mise a distance des présupposés de

I'analyste (36).

o Le codage : Il s'agit de la transformation effectuée par des régles précises —
en l'occurrence, la thématisation — des données brutes du texte qui permet

d’aboutir a une représentation du contenu.
Trois niveaux de codage ont été effectués.
a. le codage ouvert

Ce type de codage est descriptif, permettant la découverte des propriétés du ma-
tériau étudié. Il permet de catégoriser les résultats (36). Il analyse une dénomination

qui est unique, et permet clarté, précision avec une nécessité de transmissibilité.
b. Le codage axial

L’articulation deux a deux de ces propriétés est encore appelée le codage théma-
tique. Il permet d’'interpréter les résultats obtenus par la création d’unités d’analyse,
le regroupement par thémes et mettant en lien chaque theme par la recherche de re-
lations entre les ensembles thématiques. Ces relations sont appelées mode de sail-

lance (récurrence, divergence, opposition, complémentarité...).
c. Le codage sélectif

Le codage sélectif permet l'intégration et la systématisation de la théorie : Il per-
met d’expliquer les résultats par des outils conceptuels et visuels, tel que

I’élaboration d’'un arbre thématique ou cartographie.
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Considérations éthiques

L’organisme promoteur de cette étude était la FERREPSY (Fédération Régionale

de Recherche en Psychiatrie et Santé Mentale).

L’investigateur principal était I'interne en médecine dans le cadre de ce travail du
travail de thése pour I'exercice de la psychiatrie. Les investigateurs secondaires

étaient les médecins psychiatres responsables des CRA des deux régions de I'étude.

Cette recherche n’a comporté aucune conséquence pour les participantes que ce
soit en termes de sécurité ou de modification de la prise en charge habituelle au sein
des CRA, et en dehors de ces centres. Elle ne comportait aucun risque pour les par-
ticipantes. Un remboursement de l'intégralité des frais de transport par I'organisme
promoteur (FERREPSY) a pu étre proposé aux participantes qui se sont déplacées
au CRA dans le cadre de la visite liée a cette étude. Les bénéfices attendus étaient
collectifs, a moyen terme, avec la participation conjointe a une recherche participa-
tive et collaborative au sujet de 'autisme. A plus long terme, le bénéfice attendu était

de permettre une amélioration du repérage clinique de ces patientes.

= AVIS CPP : Notre étude a recgu l'avis favorable du CPP (Comité de Protection des
Personnes) lle de France 3 au cours de la séance du 21 avril 2020.
* Numéro ID-RCB : 2020-A00619-30

= Autorisations : Pour ce travail nous avons obtenu la permission de Pr Attwood et
Dr Rynkiewicz, auteur de I'échelle Q-ASC dans sa version originale. Nous avons
également obtenu I'accord d’utilisation de la version frangaise de I'échelle Q-ASC

développée par les équipes de F. Cazalis et A. Lacroix.

= Conflits d’intéréts : Les auteurs déclarent ne pas avoir de conflits d’intéréts.
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Il - RESULTATS

1 - Sélection et inclusion des patientes

Centre 1 (CRIA Réunion Mayotte)

Centre 2 (CRA Midi-Pyrénées)

sélection

Recrutement : pdle enfant + pdle adulte

Recrutement: consultation lycéens-&tudiants "16-25 ans”

critéres d'inclusion:

- sexe féminin
-dgez13ans

- diagnostic médical TSA

- absence de déficience

intellectuelle

Patientes recrutées sur dossier CRIAn=9

Patientes recrutées sur dossier CRA n = 10

patiente répondant & la 1ére prise de contactn=8

patiente répondant & la 1ére prise de contactn=6

Inclusion

répondant & la 28me prise de contactn==6

répondant & la 2éme prise de contactn=5

Se retire de |'étuden=1

patientes incluses =5

patientes incluses =5

Nombre d'INTERVIEWS n =10

Figure 1 : Sélection et inclusion des patientes
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Le nombre de patientes incluses était de 10. Le nombre d’entretiens menés été
donc de 10. Sur nos deux centres, la sélection sur dossier est effectuée sur les dia-
gnostics posés et validés médicalement sur ces centres de référence entre avril 2018
jusqu’a mai 2020. L’arrét de l'inclusion de nouvelles patientes s’est effectué au mo-

ment ou on a atteint 10 patientes participantes a I'étude.

2 - Données socio-démographiques

Les données socio-démographiques des patientes sont inscrites dans le tableau

ci-dessous. Les entretiens ont été menés entre les mois d’avril et de juillet 2020.

L’age moyen de I'’échantillon était de 28,7 ans (IC [22,2 ; 35,2] a = 0,05). L’écart-
type était de 10,45 (IC [3,97 ; 16,91] ). La distance moyenne entre le lieu d’habitation
et le centre de référence de I'autisme était de 33,7 km (IC [15,1 ; 52,3] alpha 0,05).
L’écart-type était de 29,94 (IC [11,4 ; 48,5] alpha 0,05). Ces données ont été calcu-
Iées de maniéere descriptive pour notre échantillon. Six patientes sur dix avaient un
trouble anxieux associé, et une patiente sur dix avait un Trouble Obsessionnel com-
pulsif associé. Trois patientes sur dix avaient un Haut Potentiel Intellectuel associé a
leur TSA.
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Tableau 1 : Données socio-démographiques. *AAD : Age au diagnostic. *DD : Date du diagnostic.
*AME : Age au moment de I'étude. DSMS5 : Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders.
299.0 : Autistic Disorder (Trouble du Spectre de I'autisme). 300.02 : Generalized Anxiety Disorder
(Trouble anxieux généralisé). 300.23 : Social Anxiety Disorder (Anxiété sociale). Distance : distance

entre le lieu d’habitation et le centre de référence. km : kilometres.

3 - Passation des entretiens

Chaque passation des questionnaires a duré entre 5 et 20 minutes.

Les entretiens semi-dirigés ont duré entre 20 minutes et 1 heure.

Le nombre d’interviews en visioconférence était de 4, celui des interviews phy-
siques était de 6. Le choix entre les différents types d’interviews (visioconférence ou

face-a-face) était donné aux participantes, selon leur préférence.

=  Guide d’entretien

Le guide d’entretien a été respecté pour 'ensemble des interviews. Aucune ques-
tion n’a été retirée au cours des interviews. Au cours de I'étude, une question a été
reformulée pour faciliter sa compréhension : « Pensez-vous qu’un auto-questionnaire
est un outil qui peut aider au repérage de I'autisme » a été reformulée « pensez-vous
que ce type de questionnaire, a remplir soi-méme, est utile au repérage de I'autisme
? ». 3 questions ont été ajoutées au fil des rencontres et abordées naturellement au
fil des interviews : avez-vous déja passé ce questionnaire auparavant? Les
exemples donnés entre parenthéses vous ont-ils correspondu ? Pensez-vous que ce

questionnaire aurait été utile a votre repérage ?

= ADOS
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Tableau 2 : résultats des patientes a 'ADOS. Les résultats ont été collectés sur les dossiers médicaux
des patientes. Lorsque les résultats aux tests n’étaient pas disponibles, ils ont été marqués d’un « X »

dans le tableau. TSA : Trouble du Spectre de I’Autisme.

Sur les 10 patientes incluses, 3 patientes avaient un seuil positif pour de I'autisme
(seuil Autisme > ou = 10), et 5 patientes avaient un seuil positif pour le Trouble du
Spectre de I'’Autisme (Seuil TSA > ou = 7). La moyenne aux ADOS pour les 8 pa-
tientes testées était de 9,25 (IC [ 7,38 ; 11,12] alpha 0,05). L’écart-type était de 2,7
(IC[0,93; 4,57 ] alpha 0,05).

Concernant les données manquantes pour deux patientes de I'échantillon, le dia-
gnostic d’autisme a été retenu médicalement sur I'entretien d’évaluation médicale ef-
fectué au CRA, avec passation d’'un questionnaire type ADI avec le psychiatre du
centre, ainsi que sur I'évaluation clinique et la concertation en équipe pluridiscipli-

naire. Aucune des patientes incluses n’a été évaluée hors spectre.

= WAIS-IV (Quotient Intellectuel)

P01 P02 P03 P04 P05 P06 PO7 P08 P09 P10

QI (score total)Profil hétérogéne > 80| 126 103 > 130 X 121 133 114 145 X

Tableau 3 : Résultat des patientes a la WAIS pour I'évaluation du Quotient Intellectuel lors de
I'évaluation diagnostique. P01 : Patiente n°1, P02 : Patiente n°2, P03 : Patiente n°3, P04 : Patiente
n°4, P05 : patiente n°5, P06 : patiente n°6, PO7 : patiente n°7, P08 : patiente n°8, P09 : patiente n°9,
P10 : patiente n°10.

Sur les 10 patientes incluses, un des profils cognitifs avait obtenu un résultat hé-
térogéne avec une efficience normale dont le score total était non calculé. 3 pa-
tientes avaient obtenu un score de haut potentiel intellectuel (score supérieur ou égal

a 130). Un des résultats s’est avéré hétérogéne et le score total non calculable.

La moyenne des coefficients intellectuels était de 123,6 (IC [ 111,93 ; 135,39] al-
pha 0,05). L’écart-type était de 14,6 (IC [2,93 ; 26,39] alpha 0,05).
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Sur 'ensemble de I'échantillon, 2 patientes n’avaient pas passé le WAIS IV. Con-
cernant ces données manquantes, la vérification de I'absence de déficience intellec-
tuelle associée a pu étre effectuée par l'investigateur principal ainsi que les investiga-
teurs secondaires sur relecture du dossier médical des patientes ainsi que sur les

données cliniques obtenues par les médecins du centre.

= Déroulement de I'étude

Au vu de la situation sanitaire au moment de I'étude, les interviews qui devaient
se dérouler aux mois d’avril et mai 2020 ont été reconduites a la période d’avril a juil-
let 2020. L'adaptation des différents types d’interviews avait été pensée en amont
des mesures sanitaires liées au COVID 19, c’est-a-dire au moment de la rédaction

du protocole, et validée par le Comité de Protection des Personnes lle de France 3.

Aucun effet indésirable n’a été signalé par les participantes au cours de I'étude.

Aucun entretien n’a été interrompu avant la fin de chaque interview.

4 - Analyse thématique

L’analyse thématique comprend 3 thémes et 9 sous-thémes pour répondre a

I’'objectif principal de I’étude. Elle est décrite ci-dessous.

a. Expérimenter I'outil

Deux patientes expriment qu’elles avaient déja rempli ce questionnaire. L’'une
d’entre elles exprime que cela n’a pas posé de problémes particuliers de pouvoir le

remplir a nouveau.

« J’aime bien ce genre de questionnaire, jen ai fait tout plein avant d’avoir
mon diagnostic donc ¢a ne pose pas vraiment de probléme pour moi de le

remplir. » (P01)

35



Trois d’entre elles retrouvaient une similitude avec d’autres types de

questionnaires déja expérimentés.

« C’est le méme que l'on retrouve sur internet. J'avais déja passé un

questionnaire comme ¢a » (P02)

« Ca ressemble au questionnaire que j'ai eu lors de mon entretien pour passer
mon test au niveau du CRIA » (P03)

« I me semble I'avoir déja vu quelque part, mais je ne sais plus ou » (P06)
Pour cinq des patientes, le questionnaire était agréable a passer.

« J'adore répondre aux questionnaires » (P07)

« Ca a un cbété positif on va dire ! » (P05)
Certaines patientes I'ont jugé facile.

« C’était compréhensible et assez facile a répondre » (P08)
Cinqg patientes I'ont trouvé adapté aux femmes avec TSA.

« Ca fait bien ressortir les caractéristiques particuliéres des autistes et
femmes. Je trouve qu’il est assez clair, il n'y a pas trop de, comme je disais |l
n’y a que 4 items pour y répondre donc c’est bien, je trouve que c’est bien »
(P0O8)

L’'une d’entre elles I'a trouvé complet.

« Je trouve que c’est un bon questionnaire, qui a un champ large en fait, qui
n’'est pas limité a certains aspects [...] je crois que tous les aspects ont été
évoqués [...] la chaque réponse c¢a correspond exactement a ce que je

ressens » (P05)
Pour d’autres participantes, un vécu plus négatif était associé a la passation.

L’une des patientes n’était pas satisfaite de ses réponses.

36



« J'étais pas satisfaite de certaines des réponses que j'ai pu donner parce que

c’était par défaut en fait » (P03)
Deux patientes expriment 'avoir trouvé difficile.
« Il y avait des questions qui était un petit peu difficiles » (P02)

« Dans le questionnaire, il y a beaucoup de questions ou je ne sais pas

comment répondre en fait » (P10)
Le questionnaire était parfois jugé long, source de difficultés.
« Je I'ai trouvé un peu long » (P08)

« Je suis un peu triste, parce que jai passé beaucoup de temps dessus. [...]
Et surtout la plupart des questions, je n’arrivais pas a y répondre, a bien les
cerner. [...] C'est surtout que ¢a demande beaucoup de réflexion et

d’introspection et la je tombe un peu de court en fait. [...]» (P10)
Certaines difficultés étaient en lien avec les souvenirs d’enfance parfois lointains.

« Il 'y en avait ou je ne savais pas forcément, je n'avais pas de trés bons
souvenirs [...] entre 5 et 12 ans je n’avais pas forcément de souvenirs trés
précis [...] c’est juste qu’il m'a fallu quelque temps de réflexion pour m’en

rappeler » (P09)

Une autre pouvait exprimer une plus grande difficulté a se rappeler de souvenirs

douloureux.

« Mes souvenirs de 5éme et 6éme que je n’ai absolument pas envie de me
remémorer aussi... ces deux souvenirs, je ne sais pas si c’est une tendance
ou si, parce que c’est le probléme des souvenirs, surtout désagréables, c’est

quand ils ressortent par rapport au reste » (P10)

L’'une des participantes constate une plus grande aisance a se rappeler de son

adolescence plutdt que de son enfance.
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« C’est plus facile de répondre aux questions de maintenant qu’a

I'adolescence parce que je ne me souviens pas forcément de tout.» (P08)
Elle constate néanmoins qu’une période de son enfance était plus marquante.

« Mon enfance a été assez particuliere aussi, on me traitait de gargon
manqué, donc je me souviens quand méme de ce que je faisais a cette

époque» (P08)

L’'une d’entre elles avait pu s’aider de la consultation médicale diagnostique pour

se rappeler de son enfance.

« J’avais bien repris mes souvenirs lors de I'entretien du 11 février [évaluation

diagnostique], [...] il y a beaucoup de choses qui sont remontées » (P05)

b. Repérer 'autisme

Plusieurs participantes se sont retrouvées dans les items du questionnaire. Cer-

taines patientes se sont senties concernées par I'item du jeu.

« Et les amis imaginaires jen avais aussi, et c’était plus facile de jouer avec
eux que de jouer avec les autres enfants. Je n’étais pas trop adaptée avec les

autres enfants. » (P02)

Certaines d’entre elles se sont reconnues sur le plan sensoriel. L'une d’entre elles

évoque son hypersensibilité visuelle.

« Quand on parle des néons a un moment [...] c’est la grande catastrophe les
néons ! je supporte un peu, mais beaucoup euh... Je fais des efforts. [...] »
(PO7)

D’autres patientes ont pu se reconnaitre au niveau des hypersensibilités tactiles.

« En fait moi j’ai un souci avec les matiéres, il me faut des matiéres qui ne me

grattent pas, qui ne me génent pas » (P03)

Pour une autre d’entre elles, il s’agissait d’hypersensibilité olfactive.
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« Ce qui est des odeurs je déteste les parfums, le pire c’est que je dois en
mettre pfff... bref toujours je fais en sorte de ne pas en mettre parce qu’en fait
jaime pas, c’est super fort comme parfum, j’ai plus que ¢a dans le nez, et c’est

horrible, je suis un peu déroutée» (P04)

Des patientes se sont reconnues dans les items sur les intéréts spécifiques et

restreints.

« Tout ce qui est fantastique la, ca me correspond. Tout ce qui est sur la

fiction ga me correspond beaucoup » (P08)

« Oui, les questions sur les animaux de compagnie, les animaux imaginaires,
enfin les amis imaginaires plutét [...] ¢a c'est vraiment, c’était trés typique

quand jétais petite. » (P02)

L’une des participantes exprime une maniére unique de s’étre ouverte aux autres

grace a l'un de ses nombreux intéréts spécifiques.

« Les mathématiques parce que jadore tout ce qui est logique ! La musique,
parce que je chante tout le temps, presque toutes les heures de la journée,
I’écriture parce que c’est comme ¢a que jai commenceé a parler aux autres, en

écrivant au lycée » (P07)
Une autre patiente a pu reconnaitre un certain talent au sein de ses intéréts.

« J'aimais m’exprimer par I'écriture » oui puisque je ne parlais pas trop,
jécrivais. [...] écriture, lecture puisque ¢a va ensemble, voila aprés jécris
depuis longtemps, jai quand méme eu quelques prix littéraires, voila jai sorti

un roman assez recemment » (P05)

Sur le plan social, plusieurs patientes se sont reconnues dans les items abordés.
Certaines d’entre elles ont pu donner des exemples de situations sociales illustrant
leurs difficultés. Une des participantes continue de rencontrer des difficultés a I'age

adulte.
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« Oui méme a I'age adulte jai quelques situations ou par exemple jai été trés
familiere a des moments ou jétais dans un cadre professionnel, ou bien pas
habillée comme il fallait... des fois c’était compliqué. [...] Quand je suis
fatiguée, parce que c’est épuisant d'étre tout le temps concentrée pour
paraitre, enfin voila, dans les moments de fatigue ¢a peut encore arriver. [...]

Quand je suis vraiment fatiguée, je ne parle plus du tout » (P05)

Pour I'une des patientes, cela peut étre source d’une fatigue importante suite aux

stratégies de compensation permanentes.

« Ne pas connaitre les codes sociaux, enfin je peux apprendre, je compense,
et que tout me fatigue extrémement, parce que comme je compense
énormément, ca me prend une énergie folle. [...] D’étre épuisée aussi, pour le

social, ca me concerne beaucoup » (P07)

L’'une des patientes se retrouve en difficulté socialement lors de situations nou-

velles.

« Les nouvelles personnes que je rencontre c’est toujours un peu difficile.
C’est quelqu’un que je ne connais pas, donc tu ne sais pas comment interagir
avec, tu sais pas comment t'y prendre avec, comment faire en sorte que tu

t'entendes bien, si vous avez des points communs ou non» (P04)

Des difficultés a pouvoir identifier ses propres symptdémes ont été exprimées.

Deux patientes avouent leur difficulté a se reconnaitre a travers le diagnostic.

« De mon ressenti pour les autres aspects de I'autisme selon I'équipe qui m’a
diagnostiquée c’était assez clair, mais moi, ¢a ne I'est toujours pas trop [...] »
(P0O6)

« C’est compliqué parce que jai 'impression de ne pas me retrouver dans le

vécu des autres personnes en fait » (P10)

Cela a pu étre douloureux pour 'une d’entre elles de pouvoir comparer différents
moments de sa propre vie. L’expérience de pouvoir situer ses propres symptomes a

alors été difficile.
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« C’est compliqué parce que [...] je souffre d’avoir une comparaison a
I'adolescence et ce qui s’est passé dans ma vie de jeune adulte, parce que

pendant ma vie de jeune adulte, jai des soucis... » (P10)
Six patientes expriment leurs difficultés a s’évaluer dans des situations précises.

« C’est compliqué, je ne sais pas si jétais autoritaire, je sais que jétais
autoritaire, mais est-ce que c’était considéré comme de l'autorité, parce que
javais aussi des perturbations dans les interactions sociales a cet age, donc...

c’est un peu complexe a répondre. » (P02)

« Et des fois jai un décalage parce que je me dis « oh, pourquoi pas, interagir
avec d’autres personnes ! », mais en fait dans les faits, je me dis « ah ouais,
mais dans les faits, tu faisais pas ¢a toi » donc du coup-la ouais il y a une

contradiction» (P10)
L’'une des participantes exprime sa difficulté a qualifier ses propres réactions.

«[Savoir] si on réagit de la bonne maniére, ¢a c’est compliqué oui [...] enfin
c’est quelque chose qui m’a beaucoup embété. Qui m’embéte toujours ! »
(PO1)

Deux patientes ont difficilement pu identifier leurs émotions.
« Il'y a eu des choses ou je me suis dit en fait je ne sais pas » (P05)
« Je ne sais pas. Je ne sais vraiment pas » (P04)

Pour quatre patientes, la difficulté est de pouvoir se comparer soi par rapport

aux autres.
« Je me suis jamais comparée aux autres enfants sur ce terrain-la. » (P10)

« Cette question elle est difficile parce que comme je ne sais pas comment
jouaient les autres enfants... Donc je ne peux pas savoir si mes jeux étaient
aussi imaginatifs que ceux des autres parce que je ne jouais pas avec eux.

C’est la comparaison qui est difficile. » (P02)
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Une autre se retrouvait en décalage socialement, avec des difficultés a établir des

relations d’amitié réciproques.

« Je ressentais qu’il y avait quand méme un gros décalage avec les autres
[...] javais un peu peur qu’'on me trouve un peu décalée, loufoque. [...] Moi
javais un intérét, aprés les gens n’avaient peut-étre pas forcément un intérét a

avoir une relation amicale avec moi. Enfin je veux dire, oui moi je recherchais

les relations amicales, aprés c’était plus compliqué pour que ce soit

réciproque. » (P05)
La perception de I'amitié a pu pour certaines patientes étre remise en question.

« Pour la question des amitiés véritables, je m’en souviens maintenant, javais
coché « plutét d’accord », mais dans les faits ¢ga ne veut pas dire que jy
arrivais non plus en fait... c’était plutét quelque chose que javais préféré et
que je ressentais en moi [...], mais moi malheureusement je n’arrivais pas...
[...] javais une conception de I'amitié un peu bancale, pendant longtemps je
ne savais pas trop ce que c’était. Je pouvais considérer comme un ami

quelqu’un pour le seul motif qu’il ne m’en mettait pas plein la figure. » (P06)

La passation du questionnaire était vécue comme un moment introspectif pour

une grande majorité des participantes.

Plusieurs patientes ont pu s’informer sur I'autisme. Cela était d’'une précieuse utili-

té lorsqu’il s’agissait d’'identifier les symptémes présentés.

« C’est quand jai commencé a me renseigner moi, sur ce que c’était 'autisme.
J’ai fait beaucoup de lectures, jai regardé des entretiens, des interviews. »
(P0O8)

« Trouble autistique, oui jétais quand méme a peu pres sure, et puis au fur et
a mesure que les connaissances sur I'asperger se sont affinées, je me suis dit

oui, ¢ca correspond plus ou moins. » (P05)
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D’autres patientes exprimaient étre encore dans une phase de recherche
d’'information sur I'autisme afin de mieux pouvoir se comprendre, du fait d’'un dia-

gnostic récent.

« Je suis encore en train de me renseigner parce que c’est nouveau pour moi,
je ne connaissais pas en fait, méme si de I'intérieur oui, mais pour les critéres

etc. japprends encore ! » (P07)

Une des participantes poursuit de longues recherches dans un but d’'une recon-

naissance.

« J’ai cherché... J'ai cherché et il n’y a pas... jai rien trouvé qui pouvait aider
a ce niveau-la... Aider a faire comprendre que c’est dur et que... je ne sais
pas, il faut laisser un peu plus de temps. Aprés c’est quelque chose qui est

trés pesant. » (P01)

Les recherches effectuées avaient parfois permis une mise a jour de leurs

propres connaissances.

« Avant de me renseigner, je ne savais pas qu’on pouvait étre autiste et avoir
par exemple aucune déficience. Enfin, moi je voyais soit les gens qui sont,
enfin les autistes avec déficience mentale importante, et les autistes génies,

et puis je ne voyais pas trop I'entre-deux » (P08)

« Il y a des choses que jai pu retrouver chez moi...et surtout entre ces
questions et les critéres que jai pu apprendre en ce qui concerne I'autisme. »
(PO7)

Pour une patiente, cette connaissance acquise était une réelle prise de cons-

cience.

« J'avais pas forcément conscience avant de faire mon diagnostic, que c’était
[les intéréts spécifiques] quelque chose de particulier a I'autisme, et du coup

ca fait bien ressortir certaines choses» (P08)
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« Maintenant que j'ai le diagnostic jen ai conscience [...] par exemple sur les
hypersensibilités, les intéréts spécifiques, et sur le décalage au niveau social.»
(P08)

Une autre d’entre elles réalise par exemple prendre conscience de ses difficultés

a étre regardée dans les yeux.

« Et quand jai besoin de réfléchir, je me rends compte aussi, je viens de le
réaliser ! je le savais un peu, mais je viens de le réaliser : quand je regarde
une personne, c’est plus compliqué pour moi de réfléchir que quand je ne

regarde pas une personne [...] ca me déconcentre » (P07)

Une autre exprime se reconnaitre et prendre conscience de symptdémes nou-

veaux. Elle parle alors de son intérét pour ses propres amis.

« Bah, jai été surprise par 'une des questions, parce que je ne l'avais jamais
vue celle-la! je n’y avais jamais pense, par rapport a ¢a. C’était pour un intérét
spécifique pour une ou des relations amicales [...] c’est la premiére fois que
je vois vraiment, enfin je pense que c’est vraiment mon cas, c’est la premiére

fois que je vois des mots dessus » (P01)

Pour deux de ces patientes, le diagnostic d’autisme est source de réelle remise
en question. Elles expriment leurs incertitudes sur le diagnostic posé malgré

I'observation faite par les proches et les médecins.

« En fait jai I'impression que la seule personne qui se pose encore des

questions sur son diagnostic c’est moi » (P10)

« Selon I'’équipe qui m’a diagnostiquée c’était assez clair, mais moi, ¢a ne I'est

toujours pas trop » (P06)

Une des patientes apercoit ses propres difféerences comme un atout plutét qu’un

handicap.

« Peut-étre que ¢a peut étre un atout plutdét qu’un handicap » (P05)
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Une autre exprime sa vision de l'autisme comme une perception différente et

unique de son environnement.

« L’autisme n’est pas une maladie, c’est une fagon de voir le monde » (P07)

c. Les limites de 'outil
Les participantes ont retrouvé certaines limites au questionnaire.

C’est le cas pour certaines d’entre elles qui retrouvaient un manque de repéres
dans les propositions. Celui-ci était d’'ordre de manque de repéres temporels pour

quatre d’entre elles.

« Peut-étre pas utiliser « actuellement » comme mot. Parce que «

actuellement » ¢a veut dire « tout de suite — maintenant » (P02)

L’'une des participantes illustre sa difficulté a distinguer les signes présents chez

elle occasionnellement ou ceux présents en permanence.

« Mais ce n’est pas ce que dit la question, elle dit « je suis épuisée par la suite

» ce qui indique que c’est quelque chose qui arrive tout le temps ! »

« Bah la c'est compliqué, parce que ¢ca m’arrive d’étre épuisée par des

interactions sociales, mais pas toujours ! » (P10)
Pour d’autres patientes, il s’agissait de manque de précisions contextuelles.

« De pouvoir différencier un peu plus les différents contextes, parce que ca
peut étre vraiment différent a la maison, a I’école, ou a 'université, dans la rue
ou en voyage enfin... Je pense que ce serait important de pouvoir différencier

un peu. » (P07)

« On va dire tout ce qui était vous voyez les questions ou ¢a a posé soucis
c’était des précisions en fait, il faut que le contexte me concernant, enfin moi

pour répondre a la question, il faut que ce soit trés précis » (P03)
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Les questions étaient parfois mal formulées, car contenaient deux éléments dis-

tincts.

« Dans certaines questions, il y a deux éléments dans la phrase [...] « est-que
javais des difficultés pour ¢a, est-ce qu’'on m’a dit ta-ta-ta », il y a deux

choses! Alors a quoi je réponds ? » (P07)

Certaines patientes ont pu clairement exprimer leur incompréhension face a

certains items.
« Je ne suis méme pas slre de ce que ces deux phrases veulent dire » (P10)

« Si on regarde les troubles de I'alimentation comme c’est décrit plus haut, la
réponse est non, mais je sais que jai des symptémes atypiques de

I'alimentation » (P02)

Ce qui a pu étre compliqué lors de la passation était parfois le fait que les symp-

tomes étaient difficiles a mesurer.

« Parfois, il y a des termes par exemple « complexes » qui sont écrits, mais,
jai pas d’échelle a cbté, jai pas d’exemples pour savoir a quel moment est-ce

gu’on considére si c’est complexe ou pas. » (P07)
L’une des patientes exprime avoir coché plusieurs réponses.

« Et puis méme pendant le questionnaire vous avez da voir, parfois jai coché

plusieurs réponses parce que je ne savais absolument pas quoi dire. » (P06)
Elle avoue également avoir parfois répondu par défaut.

« J’ai mis une réponse un peu au pif entre les deux » (P06)
Pour quelques patientes, le besoin d’avoir un tiers a ses cbtés s’est exprimé.

« On ma fait faire des questionnaires comme c¢a quand jétais
diagnostiquée... javais besoin de ma mére pour avoir un avis extérieur pour

voir a peu pres. » (P09)
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« J'ai vraiment eu besoin de demander a ma mére pour certaines questions »
(PO1)

Le type de réponses proposées par le questionnaire interrogeait les participantes.

« J'ai tendance a voir des questions ouvertes un petit peu partout, donc du

coup jaurais besoin de votre aide » (P03)

Des propositions sont faites sur les différents types de réponses au questionnaire.

Celles-ci ont été multiples.

« Jaurais aimé une échelle avec 6 points au lieu de 4, ¢a aurait été plus
précis. » (P07)

« Oui, pour savoir ou on se situe, voila, une échelle de référence. » (P07)

« Il n'y a pas trop de, comme je disais il 'y a que 4 items pour y répondre

donc c’est bien, je trouve que c’est bien » (P08)

« Aprés, moi s’il y en avait eu 2, moi ¢ga m’aurait suffi. S’il y avait eu oui/non.

Mais 4 ¢a va encore, mais il ne fallait pas plus. » (P06)

« J'avais un peu de mal dans les « tout a fait d’accord » et « plutét d’accord »
javais du mal a distinguer. Heureusement qu’l n’y avait pas plus de
possibilités » (P08)

« Il 'y en avait ou je n’étais pas du tout sire mais il n’y avait pas de réponse

comme « je ne sais pas » (P09)

« J'aurais ajouté peut étre pas la réponse du milieu parce que je sais que c’est
embétant quand on traite les données... mais quelque chose entre « pas du
tout d’accord » et « plutdt pas d’accord » et quelque chose entre « plutot
d’accord » et « tout a fait d’accord »... ou encore au milieu, je ne sais pas trop
» (PO7)

« Peut-étre un type de réponse vraiment graduel, peut étre entre 1 et 10 peut
étre ca aurait été plus... enfin c’est peut-étre plus explicite, je pense enfin

sinon... jai du mal a savoir par exemple « pas du tout d’accord » ¢a
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correspond a quoi, enfin sur une échelle ... je ne sais pas ¢a se trouve sur 1 a
10 je ne sais pas, je ne sais pas, mais je pense que si c’était plus graduel ¢a

aurait été plus précis. » (P01)

Des patientes ont proposé des améliorations concernant I'ajout de thémes tels

que d’autres comorbidités psychiatriques importantes a leurs yeux.

C’était le cas des troubles de I'anxiété, I'isolement social, ou encore des troubles

du sommeil.

« La sensation d’isolement, et I'anxiété en fait. Parce que c’est vrai que ce
sont deux choses qui m’'ont particulierement touchée, et c’est vrai que pas
tous sont concernés par ¢a, mais moi si ! il n’'y a pas de question sur le

sentiment d’isolement social. » (P10)

« Par rapport a 'anxiété, parce que I'anxiété peut étre complétement différent
d’'un TSA a un autre [...] et ¢a, ca peut étre intéressant de s’y pencher, de
quantifier, d’analyser, d’expertiser... parce que c’est vrai c’est quelque chose
qui est associé, mais dont on n’accorde pas forcément une importance »
(P0O3)

« Les TSA, en général peuvent avoir de gros soucis de sommeil, ¢ca n’a pas
été abordé non plus, moi je sais que je potassais des semaines et des

semaines a ne pas pouvoir dormir » (P03)

La fatigabilité était également évoquée pour illustrer un handicap important au

quotidien.

« Je pense qu’on en parle pas assez parce que... a part la réponse sur « est-
ce que jétais fatiguée pendant I'adolescence » ou « est-ce que je suis
fatiguée quand je fais quelque chose maintenant », et en plus ¢a parle plutét

du social je crois, et ¢a ne parle pas beaucoup des taches a faire... » (P01)

Enfin, ce type de questionnaire est jugé par les patientes a la fois nécessaire,

mais non suffisant pour aider au repérage de I'autisme.
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« Je pense que de toute maniére il faut de I'observation et, donc c’est ¢a une
forme de discussion finalement, il faut plusieurs points de vue [...] C'est utile,

mais pas que. » (P07)

« Ca peut donner une idée, mais... ¢a peut donner une idée, et aider au tri »
(P02)

« Je ne sais pas si c’est vraiment suffisant, je ne sais pas. » (P01)

Des patientes témoignent de I'intérét d’apports cliniques pour compléter ce type

d’aide au repérage du TSA.

« Peut-étre éventuellement, en complément d’autres tests, parce que c’est
vrai que c’est basé sur de l'auto-déclaratif donc ce n’est pas forcément
évident de savoir a quel point ce qu’on dit est vrai. Mais pour le ressenti, ca

peut étre intéressant. » (P06)

« Je pense que ¢a peut étre utile, enfin ce n’est pas du tout suffisant, mais ca
peut permettre d’avoir un premier, une premiére analyse [...] je pense que les
tests qui sont faits sont indispensables, on ne peut pas, avec un seul

questionnaire comme ¢a, dire « vous étes autiste » ! » (P08)

d. Objectifs secondaires : comprendre I'expérience des femmes TSA

La démarche diagnostique du TSA prend en compte les inquiétudes parentales

depuis la petite enfance.
Plusieurs patientes témoignent d’'une inquiétude parentale précoce.

« C’est compliqué a dire parce que ma meére, de ce que j'ai compris, elle s’est

plus ou moins toujours posé la question » (P10)

« Aprés moi jai que des souvenirs assez flous, et c’était surtout mes parents

qui s’inquiétaient » (P06)
L’'une d’entre elles évoque que cette inquiétude était minimisée par I'entourage.
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« Ma mére disait a tout le monde depuis que j'étais petite qu’elle pensait qu’il y
avait quelque chose de différent, mais personne n’a écouté enfin, tout le
monde a dit non c’est normal, c’est pas alarmant, enfin a chaque fois on lui a

dit que, bah limite que c’était dans sa téte. » (P01)

Pour d’autres patientes, les inquiétudes parentales et de I'entourage étaient pré-

sentes au moment de I'entrée a I'école.

« C’était surtout a I'’école, apparemment quand javais 4 ans peut étre, quand
jallais a I'’école on commengait a vraiment penser que javais un probléme »
(PO1)

« C’est a partir du moment ou je suis allée a I'école ou ¢ca a été plus
compliqué, ou javais du mal a sociabiliser, et a faire des crises de colére ou
du mutisme » (P09)

L’'une d’entre elles évoque des inquiétudes maternelles non partagées au mo-

ment de I'adolescence.

« Ma meére se posait des questions apparemment depuis I'adolescence. Mais
elle ne m’en avait jamais fait part avant que moi je lui dise que javais des
doutes. » (P08)

Ces difficultés sociales ressenties durant I'enfance étaient associées a un senti-

ment de solitude et d’isolement.

« Au niveau de I'enfance moi jai pas de souvenirs trés précis toute petite, les
seules choses que je me souviens c’était vers 5 ans, vers 5, 6 ans ou moi
jétais déja mise de cOté par rapport aux autres enfants, sans identifier
pourquoi, une tendance a plus jouer seule ou bien déja avoir des intéréts

différents des autres on va dire. » (P03)

« Je ressentais qu’il y avait quand méme un gros décalage avec les autres
[...] jétais quasiment mutique, javais des comportements sociaux un peu
étranges, jétais trop familiere, pas assez, jallais a I'école en pantoufles

parfois, enfin ce sont des petits détails comme ¢a... » (P05)
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L’'une des patientes évoque du harcélement scolaire et des moments de vio-

lence de la part de ses pairs, parfois plus jeunes qu’elle.

« J'avais du mal a comprendre comment interagir avec les autres... [...] jai
pris des coups de pied de petite section alors que jétais en grande section
[...] je me souviens méme il y avait des enfants qui me mettaient des batons

dans les fesses » (P07)
Toutes les participantes ont identifié un sentiment de différence depuis toujours.

« Avant ¢a je savais qu’il y avait un souci, que je ne fonctionnais pas comme
la majorité des gens, mais je n’aurais pas su dire et poser un mot la-dessus »
(P0O3)

« Ca a toujours été plus ou moins présent en fait » (P0O6)
« J’ai toujours su qu’il y avait quelque chose de différent » (P04)

Le parcours de ces patientes comportait des moments d’errance et de question-
nements. Deux d’entre elles évoquent avoir eu recours a des professionnels de san-

té. Ces derniers n’avaient jamais évoqué I'autisme.

« Moi jai eu un suivi un peu chaotique on va dire, jallais régulierement... Je
retrouvais des psychiatres, des psychologues parce que je vivais mal les
choses, mais je ne savais pas mettre un mot sur quelle était ma problématique
» (P0O3)

« Il n’y a jamais eu de médecins qui m’ont fait part de ¢a » (P08)

Pour trois d’entre elles, le haut potentiel intellectuel avait été évoqué. Selon I'une

des patientes, cette particularité avait pu faire retarder son diagnostic d’autisme.

« En fait jai été diagnostiquée précoce trés jeune, donc ¢a a longtemps
camouflé le diagnostic d’autisme. [...] c’était quelque chose qui avait été

attribué a la précocité et non a 'autisme » (P09)
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« J'ai eu régulierement des suivis et en fait eux ils s’orientaient, les
psychiatres et psychologues sur un haut potentiel. Ce qui revenait

réguliérement, mais on n’a jamais abordé I'autisme » (P03)

Les démarches diagnostiques étaient ressenties par les patientes comme

longues et pénibles, allant de quelques mois a quelques années d’attente.
« C’est au bout de 7 mois qu’elle a posé la suspicion diagnostique. » (P02)

« Et puis finalement je vais prendre un RDV ici pour un diagnostic etily a 2
ans de délai » (P07)

La question du « masquage social » et celle des stratégies d’adaptation telles que

le coping ont été abordées dans le Q-ASC.

Pour certaines d’entre elles, ces stratégies de coping étaient pergues comme

source de retard dans leur propre diagnostic.

« Les femmes elles sont plus douées pour se cacher, et pour s’adapter, ce qui
n’est pas le cas des garcons, ils sont plus dans la démonstration, et les filles,
elles sont plus dans l'introversion. Et du coup c’est beaucoup plus compliqué

de diagnostiquer une fille qu’un gargon. » (P02)

« C’était vraiment le calquage du comportement des autres enfants. Essayer

de faire pareil en essayant d’étre pareil. » (P02)

« D’aprés ce que je connais moi, jai I'impression que c’est plus masqué chez
les femmes, chez les filles que chez les hommes. Et aprés du coup que c'est
plus difficilement repérable donc il faut quand méme fouiller un petit peu plus.»
(P0O8)

L’'une des participantes évoque une grande motivation a trouver des stratégies
d’intégration sociale pour compenser ses difficultés initiales. Des méthodes par

I'apprentissage des expressions du visage étaient employées par I'une d’entre elles.
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« Je pense que les femmes arrivent mieux a masquer. Aprés j'y ai mis de
I’énergie aussi hein, jai appris la langue des signes pour voir les expressions

sur le visage, je m’entraine quand méme ! » (P05)

« Oui jai fait la langue des signes parce que ¢a exige les expressions du
visage, je m’entraine d’ailleurs chez moi réguliérement, je fais du théatre »
(P0O5)

D’autres patientes ont pu exprimer ne pas se sentir concernées par les diffé-

rences entre hommes et femmes.

« Jai pas limpression que ce soit spécifiquement féminin ou masculin,
chaque personne est totalement différente, et ce que je percois, et ce dont je
me rends compte au fur et a mesure du temps ou je cotoie d’autres autistes,
on va chacun avoir des choses bien spécifiques dans certains items, et
d’autres pas, mais ¢a va pas étre le reflet d’'un sexe féminin ou masculin. Enfin

moi, je ne vais pas le voir comme ¢a. » (P03)

L’'une d’elles évoque ne pas avoir recours au camouflage, car source d’échec au

moment de son adolescence.

« Jentends souvent, par exemple que chez les filles, elles arrivent beaucoup
mieux a masquer, etc., mais moi enfin, alors je ne sais pas, alors peut étre
que dans les faits, vu de I'extérieur on peut avoir I'impression que je masque
mais je n’ai pas l'impression de passer non plus ma vie a copier enfin... peut
étre qu’avant a I'adolescence je le faisais peut-étre un peu plus, mais bon,

souvent c’était un cuisant échec quoi ! » (P06)

La thématique de I'appartenance a un genre bien défini attire I'attention d’un

grand nombre d’entre elles.

« D’aprés mes lectures et ce que je peux comparer avec seulement moi, [...]
Et en plus jai fait mon mémoire sur le genre, en gros c’était une analyse

didactique d’'une séance sur les stéréotypes de sexe en CP, sur le genre et
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c’'est assez intéressant. Eh oui, on voit bien qu’on apprend des choses

différentes, et méme dans le ventre de notre maman. » (P07)

La question de la différence entre hommes et femmes rejoignait la notion
d’identité de genre. Des patientes ont pu amener le point de vue plutét sociétal sur

I'appartenance de genre.

« Je ne pense pas que ce soit vraiment différent, mais je pense que c'est a
cause de la vision [...] de la différence de la femme et de 'homme dans la

sociéteé, je pense. » (P01)

« J'ai du mal a voir si il y a du différent vraiment entre les hommes et les
femmes [...], mais en tous cas jai I'impression que ¢a vient d’'une attente
sociétale [...] je ne sais pas si c’est une sensibilité que I'on a déja de base, ou

si c’est parce qu’on attend ¢a de nous » (P01)

« Je vois pas trop les différences entre les gargons et les filles. Je pense que
c’est un truc qui a été un peu comme imposé, la différence entre garcon et
fille. » (P04)

Des exemples ont pu étre donnés par les patientes pour exprimer cette impres-

sion.

« J’ai appris a me taire et a ne pas bouger quoi ! C’est quand méme bizarre,
alors qu’on ne m’a jamais dit a la maison, je me rends compte de plus en plus
que I'on prend des exemples en observant la population et le comportement
des autres, tout notre environnement. Et forcément, si japprends a moins
déranger, les comportements les plus atypiques je vais un peu moins les
présenter qu’'un homme [...], je ne pense pas que ce soit lié directement au
fait d’étre un homme ou une femme, je pense que c’est directement lié au

genre. Mais, C’est trés trés présent. » (P07)

« Je pense que la différence de manifestation de I'autisme entre les femmes
et les hommes, ¢a vient surtout du genre, parce que je sens que je me limite

beaucoup, souvent, et quand je peux étre vraiment moi a fond, bah quand
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méme ¢a peut se voir beaucoup plus [...] parce que je connais le genre et ses
mécanismes, etc. ... Si je ne savais pas ¢a, je pense que je ne pourrai pas
dire ¢a. » (PQ7)

Certaines participantes ont pu exprimer ne pas avoir d’avis sur la question, par-

fois par manque de recul, ou par manque de connaissances.

« Je ne sais pas, je ne connais pas assez de filles autistes pour trouver des

points communs avec elles qu’il n’y aurait pas avec les hommes » (P09)

« J’en ai aucune idée ! je sais que pour certaines personnes c’est différent

mais moi je ne sais pas ! » (P10)
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IV - DISCUSSION

Le ressenti des patientes face a ce type de questionnaire a permis de répondre a
I'objectif principal de notre étude. L’outil Q-ASC était familier pour certaines d’entre
elles. Elles ont soulevé la nécessité de bonnes capacités de mémoire et d’acces a
des souvenirs d’enfance, cela ayant été exprimé comme une étape difficile et incer-
taine. Nous avons noté que I'accés a ces souvenirs en situation d’évaluation en pra-
tique courante se retrouve limité. Lors de notre interview avec ces participantes, le
handicap associé a l'autisme était principalement mis en avant sur le plan social,
sensoriel et sur le plan des comorbidités médicales associées. Cela se retrouvait
dans plusieurs situations quotidiennes, lorsque les symptdémes physiques liés a
'autisme devenaient trés importants. L'une des patientes parle de la fatigabilité au
quotidien pour illustrer ce propos, en évoquant l'intensité du handicap lié a ce symp-
tdbme. Depuis I'apparition du DSM-5, le degré de handicap associé a l'autisme est
pris en compte par une approche fonctionnelle de l'autisme. Il permet d’appuyer
importance des aides quotidiennes et de 'accompagnement adapté a chaque pa-
tiente. Un autre témoignage était la difficulté a identifier ses propres symptémes et
catégoriser ses propres états internes. Répondre a ce type de questionnaire auto-
évaluatif apportait de longs moments d’hésitations et de la confusion pour les pa-
tientes. Les chercheurs ont retrouvé que ces difficultés étaient a certains moments
de l'interview liées a leurs particularités autistiques, concernant leur propre percep-

tion de soi et des autres.

Les témoignages nous permettent de mesurer et d’appréhender les stratégies de
réponses de ces filles/femmes autistes face a I'outil. Les ressources trouvées par les
participantes pour s’adapter aux outils de mesure jugés ambigus ont parfois été de
mettre des réponses par défaut. Dans des situations d’évaluation face a un diagnos-
tic d’autisme, cela occasionne pour la cotation des échelles des biais de mesure im-
portants. Ces témoignages apportés laissent également apparaitre I'importance de
I’évaluation clinique par les professionnels de santé en plus de ces échelles, qu’elles
soient spécifiques, telles que le Q-ASC, ou face a d’autres d’échelles auto-
évaluatives utilisées par des équipes d’évaluation. La nécessité d’'une bonne exper-
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tise clinique reste centrale dans le cadre d’évaluation pour un diagnostic d’autisme.
Cela est compatible avec ce que l'on retrouve dans la littérature, a propos de
'importance de I'expérience clinique dans un contexte de diagnostic de TSA, compa-
rativement aux échelles d’évaluation (37). Au cours de notre étude, la connaissance
que les participantes avaient a propos de I'autisme était une aide au repérage de leur
propres difficultés, de leur perception de soi, mais aussi de la perception des autres.
La théorie de I'esprit est un concept étudié par Baron Cohen (38). Il évoque chez les
personnes avec autisme une différence dans I'intégration des informations liées aux
cognitions sociales, et non un défaut d’empathie. Ces différences cognitives sont par-
fois compensées par des stratégies adaptatives. L’enrichissement des connais-
sances sur l'autisme pour les patients vivant avec cette condition est parfois
'occasion d’authentiques prises de conscience, avec une relecture de leurs propres

difficultés ainsi qu’une meilleure compréhension de celles-ci.

Sur le premier centre, les patientes étaient recrutées sur le pble enfant, puis sur le
pble adulte du centre afin d’élargir le champ de recrutement sur la tranche d’age des
adolescentes et jeunes adultes réunionnaises. Un constat a pu étre discuté face au
peu de diagnostics posés chez les filles comparativement aux gargons dans cette
tranche d’age au niveau local : une seule patiente mineure de 13 ans a pu rejoindre
I’'étude sur le pdle enfant, contre quatre patientes adultes entre 32 et 47 ans au mo-
ment de I'étude sur le pble adulte. En effet, entre 2019 et 2020, le nombre de dia-
gnostics posés chez les adolescentes réunionnaises par le CRIA était tres faible. Un
contexte particulier en termes de ressources médicales lors de I'étude avait engen-
dré une liste d’attente conséquente pour les patients, et des besoins de renforcement
de moyens plus importants dans cette tranche d’age. Depuis notre étude, des chan-
gements sur le plan organisationnel ont eu lieu sur ce premier centre, notamment
dans le renfort des équipes d’évaluation et le fonctionnement interne de la structure.
Des changements ont également eu lieu dans la réorganisation du réseau de soin
avec les structures ambulatoires, sanitaires et médico-sociales. Ces différentes évo-
lutions répondent a des besoins de développement de liens entre professionnels de

1ére et de 2eme ligne concernant le dépistage et le diagnostic d’autisme (7), afin de
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mieux repérer et mieux accompagner les patients. Sur le deuxieme centre, les pa-
tientes toulousaines ont été recrutées uniquement sur la consultation spécifique ly-
céens-étudiants « 16-25 ans » mise en place depuis septembre 2018. Notre échantil-
lon se composait de patientes adultes entre 18 et 27 ans au moment de I'étude.
L’'une des particularités locales au moment de notre étude était la création de cette
consultation spécifique sur la population lycéenne et étudiante a Toulouse et dans sa
région. Cela a permis, lors de I'ouverture de cette consultation en 2018, une réduc-
tion des délais d’accés au diagnostic dans cette tranche d’age. Le partenariat avec
’Education Nationale et les universités de Toulouse, notamment dans le cadre du
projet Aspie Friendly, a permis un meilleur repérage, et I'accés ultérieur a des adap-
tations pédagogiques spécifiques. Ces différences illustrent des particularités locales,
témoignant d’une diversité de moyens en fonction des territoires et des évolutions de
ceux-ci. Ces différences d’accés au soin et de prise en charge sur ces deux régions
étudiées sont sous-tendues par des éléments socio-démographiques surajoutés,

dont la comparaison n’a pas fait I'objet de notre travail.

Au cours de I'étude, une question a été reformulée afin d’en faciliter sa compré-
hension, et trois questions ont été ajoutées. Celles-ci étaient abordées naturellement
au fil des interviews. Suite aux premiers entretiens, la question « Avez-vous déja
passé ce questionnaire auparavant ? » s’est posée avec les premiéres participantes.
Elle était ensuite ajoutée a la grille d’entretien pour étre abordée de maniére plus
systématique. Cela a permis d’enrichir les différents discours. Différentes théma-
tiques sont apparues telles que I'expérience d’avoir déja connu ce questionnaire (ac-
cessible sur internet), la ressemblance du questionnaire avec d’autres déja expéri-
mentés lors d’évaluation diagnostique. La question « Pensez-vous que ce question-
naire aurait été utile a votre repérage ? » a également été ajoutée au guide
d’entretien. Les réponses a cette derniére question arrivaient en fin d’entretien et gé-
néraient finalement des réponses peu exploitables. Les réponses étaient courtes et
fermées, et elles étaient abordées plus précisément a d’autres moments du ques-
tionnaire. Concernant la patiente mineure incluse dans I'étude, cela a nécessité un

ajustement de l'investigateur lors de l'interview. L’emploi de termes adaptés a I'age
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de la patiente était nécessaire pour favoriser la compréhension des questions par la
patiente, ainsi que pour favoriser sa capacité a y répondre. L'analyse du discours a
retrouvé une plus grande aisance a se focaliser sur un registre référentiel, c’est-a-
dire sur le contenu des réponses apportées par la patiente, plutét que sur un registre
modal des réponses, c’est-a-dire I'expression de son ressenti sur ce méme contenu.
Les réponses données a plusieurs reprises, telles que « je ne sais pas » lors de
thémes abordant I'expression de ressentis, ont questionné linvestigateur sur
I'adaptabilité d’'une telle interview face a une population pédiatrique. Cela a question-
né I'investigateur sur I'établissement d’une grille d’entretien distincte pour cette popu-

lation plus jeune.

Notre étude s’est déroulée dans un contexte sanitaire particulier lié a la pandémie
COVID-19. Lors de la rédaction du protocole d’étude, le choix de pouvoir proposer
deux types de rencontres a la fois en visioconférence comme en présentiel a permis
de s’adapter au contexte via la possibilité de mener I'étude a distance. La période
d’étude s’est décalée dans le temps de plusieurs semaines. Une plus grande prépa-
ration s’est avérée nécessaire lors des entretiens en visioconférence pour respecter
la chronologie du guide d’entretien ainsi que la sécurisation des résultats du ques-
tionnaire. Ces résultats ont été récoltés au moment de l'interview. Lors des entretiens
par visioconférence, nous avons rencontré pour deux patientes des difficultés d’ordre
technique (difficultés de connexion au réseau durant la passation). Cela a nécessité
une interruption de linterview suivie d’'une fin d’entretien par téléphone pour assurer
une meilleure qualité de son. La qualité sonore était un élément essentiel pour la re-
transcription des verbatim. Au cours de ces deux entretiens, ces difficultés tech-
niques ont engendré une perte de fluidité du discours ainsi qu'une perte de sponta-
néité du dialogue durant quelques minutes. Lors de la retranscription du discours,
toutes ces problématiques techniques ont fait partie intégrante de la retranscription,
ainsi que de l'analyse de I’ensemble du corpus. Cela a diminué I'impact de possibles
biais de mesure et de perte d’'information se générant lors de ce type de situation du-
rant une I'étude. Durant la passation de I'étude, nous avons constaté chez deux par-

ticipantes des éléments d’angoisse et plus particulierement des angoisses de per-
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formance. L'une des participantes évoquait le souvenir de passations antérieures de
tels questionnaires en condition d’évaluation diagnostique, et illustre un autre facteur
limitant pour des patients de telles échelles auto-évaluatives en situation
d’évaluation. Néanmoins, ce questionnaire Q-ASC était initialement congu a destina-
tion des parents, ce qui peut limiter également son utilisation auprés d’'une population
de patientes autistes. Nous avons trouvé intéressant de pouvoir directement ques-
tionner ces personnes sur un petit échantillon, afin d’étudier leur propre ressenti dans
une perspective d’amélioration de I'outil. Les équipes frangaises ayant travaillé sur la
traduction du Q-ASC relevaient en effet que les patientes interrogées commentaient
largement ce questionnaire lors de sa passation en ligne, et avaient beaucoup de
remarques a son propos. D’autres études retrouvées dans la littérature (38) ont fait le
choix d’étudier un bindme parent-enfant ou une dyade meére-fille pour étudier
I'évaluation de ressentis de patientes avec TSA accompagné d’un tiers, dans une
démarche qualitative. Cela enrichit les résultats obtenus. En effet dans notre étude,
certaines participantes ont pu témoigner d’un besoin de tiers, généralement un pa-
rent, pour apporter plus d’éléments de leur expérience. Ce besoin s’était fait ressentir
au niveau de la mémoire biographique, ou encore pour apporter de I'aide afin de ré-
pondre a certains items jugés imprécis. Dans notre échantillon, la nécessité d’un tiers
était indépendante de leurs trés bonnes compétences intellectuelles et langagieres.
Notre échantillon met également en avant des précisions nécessaires a apporter
concernant la variation de leurs comportements en fonction d’une situation contex-
tuelle particuliere. L’'observation d’'une grande différence de comportement dans dif-
férentes situations (a la maison, a I’école, etc.) est déja évoquée par des auteurs lors
de travaux qualitatifs auprés de cette population (22, 24). Ce constat était fait par les
participantes de notre échantillon, ayant mis en avant les limites des questions po-
sées par le questionnaire lorsque leurs comportements dépendaient de situations

précises.

Des pistes d’amélioration du questionnaire ont été proposees par les patientes.
Par exemple, I'idée de mieux définir certains termes a été proposée pour une grande

majorité d’entre elles. Plusieurs patientes ont éprouvé de la difficulté concernant les
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reperes temporels. Les termes utilisés tels qu’ « actuellement », étaient source de
confusion pour les patientes. Concernant le type de réponses proposées, elles hési-
taient a de multiples reprises entre deux réponses telles que « tout a fait d’accord »
ou « plutdét d’accord ». Le choix d’une réponse plutét qu’une autre était parfois trés
subjectif, source d’hésitations, parfois méme des réponses mises par défaut pour
deux d’entre elles. Concernant le choix des réponses proposées, les idées propo-
sées étaient trés variables (échelles graduées de 1 a 10, « oui » ou « non », de 2 a 6
items...). L'une des patientes exprimait toute I'importance de la sensibilisation a
I'autisme dans la population comme chez les professionnels de santé. Les comorbidi-
tés psychiatriques citées dans le questionnaire (anxiété, dépression, troubles du
comportement alimentaire) étaient également jugées importants par les patientes, et
nécessitaient d’étre affinés. Les participantes ont témoigné d’autres symptémes im-
portants a prendre en compte tels que la fatigabilité, les troubles de concentration, ou
les troubles du sommeil. Ceux-ci ont été décrits par les participantes comme source
de handicap. Il est aujourd’hui reconnu qu’au-dela de confirmer et/ou d’infirmer un
diagnostic d’autisme quel que soit 'age, la présence de pathologies comorbides doit
étre recherchée. Lors de ce questionnaire, ces comorbidités ressortaient chez une
majorité des patientes. Cette échelle n’a pas vocation de diagnostiquer ces troubles
mentaux, mais en permet un repérage. L’item médical retrouvait une grande majorité
d’anxiété et de dépression, ce qui est concordant avec les données de la littérature.
Une étude sur des jeunes adultes avec TSA (39) retrouve en effet que 70% ont déja
eu au moins un épisode dépressif et 50% d’entre eux ont un trouble anxieux comor-
bide, et ce indépendamment du sexe. Chez la femme, les comorbidités psychia-
triques sont décrites comme plus « internalisées » comparativement aux hommes
(22) avec une plus grande part d’anxiété et de dépression. D’autres comorbidités
existent, notamment une vulnérabilité plus marquée face au risque de harcélement
sexuel. En 2018 (40), les patientes avec trouble du spectre de I'autisme avaient 7
fois plus de risque d’avoir subi une agression sexuelle par un pair comparativement a

la population neurotypique.
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Nous avons noté que notre échantillon retrouvait trois patientes avec un haut po-
tentiel intellectuel. Deux d’entre elles témoignaient d’'un premier diagnostic posé du-
rant I'enfance de haut potentiel devant les difficultés rencontrées a cette période de
leur vie. On retrouve aujourd’hui quelques données sur le haut potentiel intellectuel
(Ql > 130) chez I'enfant et I'adulte. Une étude comparative s’est intéressée a explo-
rer le profil neurocognitifs d’enfants TSA et Haut Potentiel (41) : des différences y
sont observées dans le domaine des cognitions sociales. Cependant lors de notre
étude, les difficultés de ces deux patientes étaient percues des professionnels et/ou
de leur entourage uniquement par un potentiel intellectuel élevé durant leur enfance.
L’'une d’entre elles témoigne de maniere rétrospective que cela avait pu masquer son
autisme, et ce malgré les grandes difficultés sociales qu’elle avait rencontré a cette
époque. L’hypothése faite est que le retard au diagnostic d’autisme dans le cas de
cette patiente, ait pu avoir un lien avec I'absence de prise en compte des difficultés
au niveau social observées durant I'enfance. En effet, ce diagnostic était posé a I'age
de 18 ans chez cette patiente qui en témoigne, et a I'dge de 41 ans pour une deu-
xieme patiente de I'’échantillon qui mentionne ce méme constat. Malgré des chevau-
chements retrouvés dans certaines études au niveau cognitif entre TSA et haut po-
tentiel intellectuel (41), I'exploration des capacités sociales dés I'enfance permet-
traient aux cliniciens de diagnostiquer précocement des signes spécifiques liés a de
'autisme chez les enfants ayant un QI élevé. Les différents témoignages de notre
échantillon rapportaient un sentiment d’errance diagnostique lors de ce repérage tar-
dif de I'autisme. Concernant notre échantillon, le score a ’'ADOS était de 9,25, soit
au-dela du seuil de trouble du spectre de I'autisme a I’dge de leur diagnostic. Con-
cernant les démarches diagnostiques, les témoignages apportés étaient multiples.
Pour 'une d’entre elles, le fait d’avoir recouru a plusieurs professionnels de santé du-
rant I'enfance n’ayant pas évoqué l'autisme questionne les chercheurs sur une plus
grande nécessité de sensibilisation a I'autisme a des ages plus avancés du dévelop-
pement, et particulierement lorsque les signes d’autisme sont moins visibles. Un
autre témoignage était celui d'inquiétudes maternelles non partagées au moment de
I'adolescence. Cela met alors en avant d’autres types d’obstacle, a propos de I'accés
au diagnostic pour les patients et leurs familles. Connaitre les raisons de ces diffé-
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rents obstacles au diagnostic est un élément qui parait intéressant a étudier dans

des recherches futures, afin de faciliter 'acces a des soins adaptés.

Les items abordés par le questionnaire (jeu, amitié et relations sociales, intéréts
restreints, sensoriel, comorbidités psychiatriques) permettent de passer en revue des
symptomes internalisés faisant partie du phénotype féminin de I'autisme tels que dé-
crits par de nombreux auteurs. Ce travail permet d’analyser sur cet échantillon inter-
rogé la diversité de la symptomatologie des filles et femmes avec autisme. Dans
notre étude, les participantes évoquent a la fois des témoignages fidéles et compa-
rables au phénotype féminin de I'autisme décrit dans la littérature, et a la fois, une
expérience de I'autisme plus proche d’une description plus typique de la symptoma-
tologie connue. Nous avons questionné le parcours de ces filles et femmes afin d’en
repérer les spécificités. Dans certains cas, les patientes interrogées ont fait part
d’'inquiétudes maternelles parfois minimisées par I’entourage ou par les profession-
nels de santé. Un accent a été mis ces derniéres années sur I'accés a un diagnostic
précoce de l'autisme, la prise en compte de l'inquiétude parentale (7) étant un des
signes d’alerte majeure. La sensibilisation en direction de professionnels de santé de
premiére ligne et de proximités est essentielle (médecin généraliste, pédiatre, ortho-
phoniste, psychiatre, psychologue...). Néanmoins, ces patientes diagnostiquées
entre 2018 et 2020 dans notre échantillon, a 'adolescence et a I'’dge adulte, illustrent
bien ce retard diagnostique, tel que déja soulevé dans d’autres travaux (42). L'une
des hypothéses faite par les chercheurs est cette capacité d’adaptation en lien avec
un bon fonctionnement sur le plan intellectuel et des capacités de compensation im-
portante. Cela n’est cependant pas vérifiable sur notre étude au vu du nombre limité
de patientes dans notre échantillon et des biais méthodologiques. Concernant I'avis
des patientes elles-mémes sur leurs différences avec des garcons, ils étaient divers
et non unanimes. Certaines patientes interrogeaient I'apprentissage du genre dans
nos sociétés occidentales. L’identité de genre était percue comme I'une des explica-
tions fondamentales de leurs différences liées au sexe entre garcons et filles.
Comme a pu évoquer I'une des participantes, nous pouvons interroger cette question

des spécificités liées au genre. Cela laisse apparaitre des réalités sociétales parfois
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indépendantes de la question de l'autisme, et toutefois pertinentes a prendre en
compte. L'apport d’études sociologiques face a une société en pleine évolution, peut

se montrer ici intéressant face a ces différents questionnements.

Un autre des biais a notre étude était celui d’'une analyse sur les filles et les
femmes avec autisme uniquement. Cela ne permet pas de tirer des conclusions sur
la spécificité de cette population choisie (43). Une étude avec l'inclusion d’'une popu-
lation de gargons et de filles permettrait d’analyser des différences liées au sexe. Ces
témoignages restent trop peu nombreux et ne peuvent pas étre généralisables a
’ensemble de la population des femmes avec un trouble du spectre de I'autisme par
ailleurs. lls permettent un premier retour d’expérience en France sur |'utilisation d’'un
outil de repérage tel que la Q-ASC, ainsi que le témoignage d’un diagnostic tardif. La
représentativité de notre échantillon, avec un QI moyen de 123,6 est un élément inté-
ressant a questionner. Des possibles biais doivent étre mentionnés concernant
inclusion de ces participantes, et 'absence de participation d’autres patientes con-
tactées. Les différentes motivations des patientes pour participer a I'étude sont de
possibles biais de recrutement. Notre étude a pu comporter d’autres biais. Certaines
données importantes ont pu manquer ou ne pas étre retrouvées lors du recueil de
données des patientes. Notamment, les scores de 'ADOS et au WAIS manquaient
pour deux patientes. Ces scores permettaient le bon respect des critéres d’inclusion
et de non-exclusion, ce qui a pu étre discuté au sein de I'équipe de recherche. Pour
ces patientes, les diagnostics étaient posés et validés médicalement sur des élé-
ments cliniques. L’équipe note un possible biais d’'inclusion a ce niveau. Le choix de
garder ces patientes dans I'étude était justifié au regard de I'obtention de résultats
purement qualitatifs. Nos résultats ne sont pas généralisables a I'ensemble de la po-
pulation, mais aménent un éclairage intéressant allant dans le sens d’autres études
internationales qualitatives de plus grande ampleur, sur l'intérét de la recherche sur

le phénotype féminin de I'autisme.

L’'une des questions soulevées lors de ce travail était la nécessité de nouveaux
outils d’aide au repérage plus spécifique a la population féminine. Dans la littérature

scientifique, nous savons aujourd’hui que nous manquons d’outils spécifiques pour
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pouvoir mieux repérer ces populations en prenant en compte la question du genre. lI
N’y a a ce jour pas de consensus retrouvé a propos de stratégies de repérage plus
spécifique des filles et des femmes dans l'autisme. L'existence de variations a la cli-
nique plus typique de I'autisme, et I'existence de profils plus complexes tels que celui
du phénotype féminin chez les patientes sans déficience intellectuelle est un sujet de
débat sur le plan de la recherche, peu uniformisé dans la pratique courante. En
France, un des points soulevés lors du dernier plan autisme 2018-2022 (8) s’attarde
particulierement sur une volonté de pouvoir développer de tels outils face au constat
d’'un manque de repérage dans la population féminine. Au niveau international, la lit-
térature actuelle recense plus de 130 instruments utilisés dans le diagnostic
d’autisme et I’évaluation des compétences. Les pratiques professionnelles reposent
habituellement sur un abord pluridisciplinaire, mais avec beaucoup de variabilité. On
y retrouve quelques données sur des instruments de diagnostic qui sont développés
pour étre plus sensibles aux présentations «féminines» des TSA (14). Le question-
naire de dépistage du spectre de I'autisme (ASSQ) récemment révisé (44), est un
exemple de questionnaire destiné aux parents qui pourrait mieux convenir a la détec-
tion du TSA chez les filles, car certains éléments du questionnaire sont plus souvent
approuvés par les filles atteintes de TSA que par les gargons. |l n'est actuellement
pas disponible en frangais. Une version ASSQ-GIRL affinant le diagnostic de TSA
et/ou TDAH chez les sujets de sexe féminin (45) est développée en Suéde: un nou-
vel instrument de dépistage du spectre de I'autisme (ASSQ-REV) est développé et
testé chez des filles d'age scolaire. Les parents avaient généralement remarqué un
développement déviant ou des problémes de comportement avant I'age de trois ans,
et 47% avaient consulté un professionnel avant I'dge de quatre ans. L'age moyen
des enfants pour un diagnostic principal de TSA ou de TDAH était de 8,8 ans et 13,0
ans, respectivement. Selon d’autres auteurs, la question ne serait pas nécessaire-
ment de promouvoir I'utilisation de tels outils, mais plutot de privilégier nos connais-
sances sur la question de l'autisme. Un article est publié en avril 2020 dans Nature
par I'équipe du Pr Mottron. Les chercheurs évoquent que l'intérét serait de conserver
une ligne de recherche distincte dédiée au diagnostic plus « typique » d’autisme pour
étudier ses particularités (46). Il évoque en effet la prudence a garder concernant la
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possibilité de surdiagnostic d’autisme de part notamment I’hétérogénéité clinique
permise par les criteres DSM5 du TSA. Cette question de prudence face a
I'inquiétude de surdiagnostics est actuellement importante a considérer. Dans un ar-
ticle plus récent (juillet 2020) (47), Fombonne explique les enjeux scientifiques liés a
cette question du surdiagnostic et du camouflage dans I'autisme, avec la volonté de
pouvoir définir ce qu’est le camouflage et se questionner sur ses fondements lors de
futurs travaux a ce sujet. Il explique le raisonnement parfois circulaire et peu repro-
ductible d’études a ce propos. Notre travail ne peut répondre a ces questionnements.
Quelques participantes incluses dans notre échantillon se retrouvait dans le phéno-
type féminin, tandis que d’autres semblaient s’en distinguer. L’analyse de leurs ré-
ponses au questionnaire nous aurait permis la cotation de ces éléments. Ceci n’a
pas fait 'objet de notre travail. Ces différents ressentis questionnent néanmoins les
auteurs sur l'idée d’'une hétérogénéité de ressentis chez les filles a propos de leurs
différences entre garcons et filles, avec I'hypothése que cette hétérogénéité puisse

également exister dans une population de gargons.

Notre étude était I'occasion de pouvoir leur donner la parole. Les études participa-
tives permettent une prise en compte de vécus intrinséques a travers les témoi-
gnages des patients eux-mémes. Cela permet aux sciences humaines et sociales, et
plus particulierement dans le champ de l'autisme, de pouvoir investiguer des do-
maines de recherche au plus proche de I'expérience de vie de nos patients (48). En
pratique courante, cela permet aux chercheurs et aux cliniciens de pouvoir réajuster
a la fois leur sensibilité clinique, comme leur adaptabilité permanente a prendre en

compte I'évolution des connaissances.
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IV — CONCLUSION

Ce travail permet de prendre en compte la parole des patients dans un travail de
recherche qui se veut avant tout collaboratif. || permet de pouvoir s’attarder sur le
témoignage d’'un échantillon de patientes avec autisme et d’analyser les difficultés
face auxquelles elles se retrouvent, face aux questionnaires utilisés dans nos pra-
tiques. Cela a pu faire apparaitre des points forts de I'outil ainsi que des limites mises
en avant par notre échantillon. Notre étude permet un retour d’expérience en France
sur le repérage tardif d’autisme chez des filles et des femmes, et ce malgré un vécu
unanime de « sentiment de différence depuis toujours ». Ce type de questionnaire
apporte un éclairage sur les symptdémes internalisés de I'autisme concernant le
champ du jeu, de I'amitié et du social, des intéréts restreints et spécifiques ainsi que
sur leurs comorbidités psychiatriques. La prise en compte de ces différents champs a
travers 'outil permet de prendre conscience de I'existence de symptémes parfois peu
visibles. La prise en compte de comorbidités psychiatriques associées (anxiété, dé-
pression, troubles du comportement alimentaire) est également importante lors des
évaluations diagnostiques. Les patientes ont souhaité ajouter au questionnaire la
prise en compte d’autres symptdmes tels que la fatigabilité, les troubles du sommeil
ou encore les troubles de I'anxiété. Cela refléte le retentissement au quotidien des
difficultés traversées par ces patientes. Les participantes ont également pu exprimer
importance de la sensibilisation a I'autisme dans la population générale ainsi que
chez les professionnels de santé rencontrés tout au long de leur vie. Ces témoi-
gnages nous apportent également un questionnement sociétal sur la différence de
genre, parfois au-dela de la question de l'autisme. L’apport d’études sociologiques

peut se montrer intéressant pour enrichir ces questionnements.
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ANNEXES

Annexe 1 : critéres diagnostiques du TSA (DSM5)
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Annexe 2 : Guide Entretien

Le parcours du repérage au diagnostic de TSA

Comment avez-vous été repérée durant votre parcours ? Qui vous a repéréen 1° ?
Proches/professionnels/vous-méme ? Quels ont été les premiers symptémes qui ont inquiété ?

A quel moment avez-vous décidé de consulter au CRIA ? Avec/sans l'aide de professionnels ?
Sur quelles difficultés pensez-vous que les professionnels se sont-ils confrontés ?

Rétrospectivement, sur quels éléments pensez-vous que votre diagnostic de TSA a été fait ? A
quel age le diagnostic de TSA a été pour vous certain ?

Le vécu global de la passation de I'outil Q-ASC

Comment s’est passée la passation globale du test ?

Le lexique, le vocabulaire employé est-il compréhensible ?
Toutes les questions ont-elles été claires pour vous ?

Toutes les réponses proposées ont-elles été compréhensibles ?

Etait-ce contraignant ? Avez-vous du faire beaucoup d’effort pour cette passation ?

Les difficultés rencontrées avec 'outil Q-ASC

Avez-vous eu des difficultés pour la réponse aux questions posées ? lesquelles.
Il y a-t-il des questions qui vous ont choqués, heurtées ? lesquelles ?

Auriez-vous proposé d’autres types de réponses ? Auriez-vous préféré que I'on vous pose les
questions autrement ? Donnez des exemples.

Laquelle/lesquelles des questions ont été plus aisées, lesquelles moins aisées pour vous ?
Pourquoi ? Combien de temps aviez-vous eu besoin pour répondre ?

Un ou plusieurs exemples a-t-il permis de vous aider ? de vous éclairer ? vous est-il possible de
mieux formuler la question ?

L’adaptabilité de l'outil face aux spécificités féminines

Il'y a-t-il des items qui vous ont mieux reflété que d’autres ? Exemples anecdotiques.

Vous étes-vous sentie concernée par les situations sociales évoquées dans chaque items ? 1)
interaction sociale 2) jeux 3) intéréts 4) sensoriel

Avez-vous eu des items préférés ? Pourquoi ?
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o |y aurait-il d’autres items dont vous auriez souhaité parler ?
e Avez-vous été surprise par ces items du Q-ASC ?

o Pensez-vous que les symptomes de TSA des femmes different de ceux des hommes ?

Apport de la Q-ASC dans le repérage des TSA

e Avez-vous trouvé ce questionnaire intéressant ? Pensez-vous que nous pourrions l'utiliser en
pratique courante ?

e Pensez-vous qu’un autoquestionnaire est un outil qui peut aider au repérage de l'autisme ?
pourquoi ?

¢ Quels sont les points forts de cet outil selon vous ? les points sur lesquels travailler ?

e Qu’avez-vous ressentis a la fin du questionnaire ?

Phase de cloture

e Avez-vous quelque chose a ajouter que nous n’aurions pas évoqué ?
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Annexe 3 : Notice d’information et de consentement
des patientes majeures

Etude multicentrique sur P'acceptabilité de I'outil Q-ASC traduit en frangais auprés des pa-
tientes TSA sans déficience intellectuelle
Aspigirl

Promoteur de la recherche: FERREPSY Occitanie (Fédération Régionale de Recherche en Psychia-
trie et santé mentale_CH G. MARCHANT _ 134, route d’Espagne_BP 65714 _31 057 Toulouse cedex

1)
Version n°1 du 04/03/2020

Mademoiselle, Madame,

Vous avez été diagnostiquée TSA (Trouble du Spectre de I'Autisme). Le dia-
gnostic TSA est un diagnostic clinique, posé par un médecin avec I'aide d’'une équipe
pluridisciplinaire spécialisée.

Il n'existe a ce jour aucun outil de repérage de l'autisme spécifique a la population
féminine, et ce quel que soit I'dge du diagnostic. De ce fait, les femmes présentant
un TSA sans déficience intellectuelle seraient moins bien repérées que les hommes
et elles auraient plus de risque d’étre diagnostiquées plus tard, ou voir de ne pas étre
diagnostiquées.

Une équipe de recherche internationale (Attwood, Garnett et Rynkiewicz (2011)) a
travaillé sur I'’élaboration d’un questionnaire de repérage des signes autistiques a
destination de la population féminine. Ce questionnaire Q-ASC a pour objectif
d’identifier le profil des symptomes d’autisme en tenant compte du genre, c’est-a-dire
en intégrant des spécificités comportementales et psycho-sociales observées chez
les filles avec TSA sans déficience intellectuelle.

Un travail de grande ampleur dont les résultats sont actuellement en cours d’étude,
est mené par des équipes francophones travaillant sur la validation de cet outil en
langue francaise (Mottron, Tsaag-Valren, Cazalis, Lacroix, Canada, France) avec
lesquelles nous collaborons.

Nous organisons en complément de ces travaux, une recherche sur I'acceptabilité du
questionnaire Q-ASC en langue frangaise. Cette recherche est réalisée dans le cadre
d’'un projet de thése en vue d’un doctorat en psychiatrie de Carole Randrianaivo, di-
rigée par le Dr Olivier, psychiatre, au Centre Hospitalier de Montauban.

71




Nous souhaitons vous solliciter pour participer a cette recherche et nous vous pré-
sentons ici les modalités de cette recherche afin que vous puissiez vous décider en
toute connaissance de cause.

Cette recherche non interventionnelle n’a pas d’influence sur la prise en charge dont
vous bénéficiez.

Obijectif de la recherche

L’objectif de cette recherche est de recueillir et d’analyser les impressions de pa-
tientes présentant un trouble du spectre de l'autisme sans déficience intellectuelle
concernant la version frangaise du questionnaire Q-ASC, afin de mesurer
I’acceptabilité de I'outil.

Déroulement de la recherche

10 a 15 patientes présentant un TSA sans déficience intellectuelle participeront a
cette recherche qui se déroulera dans 2 centres en France métropolitaine et dans les
Dom Tom. L’age minimum requis pour participer a cette étude est de 13 ans. Votre
participation sera en moyenne de 1 heure 30 et se déroulera en deux
temps consécutifs :

e Remplissage du questionnaire Q-ASC, durée approximative de 15 a 20 mi-
nutes

e Entretien avec l'interne qui méne la recherche. Cet entretien dure entre 30 et
45 minutes.

Lors du remplissage du questionnaire et de I'entretien oral, vous pourrez étre ac-
compagnée d’'une personne de confiance de votre choix.

Avant de donner votre consentement a votre participation a cette recherche, vous
pouvez prendre le temps de réflexion que vous souhaitez. Vous pouvez également
en discuter si vous le souhaitez, avec le médecin de votre choix et ou vos proches.

Bénéfices attendus : Les bénéfices attendus sont collectifs, a moyen terme, avec le
développement d’un outil de repérage des TSA spécifique a la population féminine.
Cela pourrait permettre, a plus long terme, d’améliorer le diagnostic de ces patientes.

Contraintes : Si vous acceptez de participer a I'enquéte, vous serez revue une seule
fois par l'interne qui méne cette recherche. Au cours de cet entretien, vous devrez
compléter le Q-ASC et répondre a des questions concernant vos impressions vis-a-
vis de I'outil Q-ASC.

Risques prévisibles : cette recherche ne présente aucun risque
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Quels sont vos droits ?

Votre médecin doit vous fournir toutes les explications nécessaires concernant cette
recherche. Vous étes libre d’accepter ou de refuser de participer a cette recherche.
Si vous refusez de participer, cela n’aura aucune conséquence sur votre prise en
charge habituelle.

Vous pouvez si vous le désirez interrompre I'entretien avec I'interne a tout moment
sans avoir a en preciser les raisons et sans compromettre la qualité des soins qui
vous seront dispensés.

Dans le cadre de la recherche, un traitement informatique de vos données person-
nelles va étre mis en ceuvre pour permettre d’analyser les résultats de la recherche
au regard des objectifs qui vous ont été présentés. Le responsable du traitement des
données est la FERREPSY Occitanie. Le médecin de I'’étude recueillera des informa-
tions a votre sujet, sur votre participation dans I'étude. Ces informations, appelées «
Informations personnelles », sont consignées sur des formulaires spécifiques a la
recherche. Seules les informations strictement nécessaires au traitement et a la fina-
lité de la recherche seront recueillies et ces données seront conservées pendant la
durée de I'étude jusqu’au rapport final ou jusqu’a la derniére publication puis archi-
vées pendant la durée conforme a la réglementation en vigueur. Afin d’assurer la
confidentialité de vos informations personnelles, ni votre nom ni aucune autre infor-
mation qui permettrait de vous identifier directement ne seront saisis sur le question-
naire et formulaire que le médecin de I’étude fournira au promoteur ou aux représen-
tants autorisés du promoteur. Vous serez uniquement identifié(e) par un code et vos
initiales. Le code est utilisé pour que le médecin de I'étude puisse vous identifier si
nécessaire.

Conformément aux dispositions de la loi relative a I'informatique, aux fichiers et aux
libertés (loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers et aux
libertés modifiée par la loi n° 2018-493 du 20 juin 2018 relative a la protection des
données personnelles) et au réglement général sur la protection des données (re-
glement UE 2016/679), vous avez un droit d’acces et de rectification sur vos informa-
tions personnelles. Dans certains cas, vous pouvez aussi demander la restriction du
traitement de vos informations personnelles, vous opposer a certains types de trai-
tement de vos informations personnelles, demander que vos informations person-
nelles soient effacées. Cependant certaines données préalablement collectées ne
pourront peut-étre pas étre effacées si cette suppression est susceptible de rendre
impossible ou de compromettre gravement la réalisation des objectifs de la re-
cherche. Vous pouvez exercer ces droits en le demandant par écrit auprés du méde-
cin de I'étude. Le promoteur répondra a vos demandes dans la mesure du possible
conformément a ses autres obligations légales et réglementaires et lorsque la loi
I'exige.

Vous disposez également d’un droit d’'opposition a la transmission des données cou-
vertes par le secret professionnel susceptibles d’étre utilisées dans le cadre de cette
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recherche et d’étre traitées. Vous pouvez également accéder directement ou par
I'intermédiaire du médecin de votre choix a 'ensemble de vos données médicales en
application des dispositions de l'article L1111-7 du code de la santé publique. Ces
droits s’exercent aupres du médecin qui vous suit dans le cadre de la recherche et
qui connait votre identité.

Les autorités compétentes et le promoteur ou ses représentants autorisés pourront
également avoir besoin d’accéder a vos archives médicales et a votre dossier de
I’étude, afin de vérifier les données recueillies dans le cadre de I'étude.

Vos informations personnelles codées pourront étre utilisées pour d’autres re-
cherches scientifiques sur votre maladie toujours conformément aux lois et aux ré-
glements applicables.

Si vous avez d’autres questions au sujet du recueil, de I'utilisation de vos informa-
tions personnelles ou des droits associés a ces informations, veuillez contacter le
Délégué a la Protection des données de la FERREPSY Occitanie (dpo@ferrepsy.fr)
ou le médecin de I'étude.

Si malgré les mesures mises en place par le promoteur vous estimez que vos droits
ne sont pas respectés, vous pouvez déposer une plainte auprés de l'autorité de sur-
veillance de la protection des données compétente dans votre pays de résidence (la
CNIL pour la France)

Conformément a la loi n°2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches impli-
quant la personne humaine :

- cette recherche a obtenu un avis favorable du Comité de Protection des Personnes
de nom du CPP et 'Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des produits de
santé (ANSM) a été informée de la mise en ceuvre de cette recherche.

Aprés avoir lu cette note d’information, n’hésitez pas a poser au médecin toutes les
questions que vous désirez. Votre consentement ne décharge en rien l'investigateur
et le promoteur de la recherche de leurs responsabilités a votre égard.

Votre médecin (Dr ..............ocooiini. , T8l ) est a
votre disposition pour vous apporter toutes les précisions complémentaires que vous
souhaitez.

Date d’information et de remise de la présente notice au patient : ...... foiiid oo
La patiente consent a participer a cette recherche
INVESEIGQatEUr : ...

Date et Signature : 74



Annexe 4 : Notice d’information et de consentement
des patientes mineures

DESTINEE AUX PARTICIPANTS MINEURS DE 13 a 15 ANS

Etude multicentrique sur P'acceptabilité de I'outil Q-ASC traduit en frangais auprés des pa-
tientes TSA sans déficience intellectuelle
Aspigirl

Promoteur de la recherche: FERREPSY Occitanie (Fédération Régionale de Recherche en Psychia-
trie et santé mentale_CH G. MARCHANT _134, route d’Espagne_BP 65714_31 057 Toulouse cedex

1)
Version n°1 du 04/03/2020

Bonjour,

Nous te proposons de participer a une recherche portant sur le questionnaire
Q_ASC qui est un outil de repérage de I'autisme spécifique a la population féminine.
Cette recherche est réalisée dans le cadre d’'un projet de thése de médecin psy-
chiatre de Madame Carole Randrianaivo, et dirigée par le Dr Olivier, psychiatre, au
Centre Hospitalier de Montauban.

Quel est 'objectif de cette recherche ?

Il n’existe a ce jour aucun outil de repérage de I'autisme spécifique aux filles et aux
femmes, et ce quel que soit 'dge du diagnostic. De ce fait, les filles et les femmes
présentant un Trouble du Spectre de I'Autisme sans déficience intellectuelle sont
moins bien repérées que les hommes. Elles auraient donc plus de risques d’étre dia-
gnostiquées plus tard, ou encore de ne pas étre diagnostiquées.

Une équipe de recherche internationale a travaillé ce sujet et a développé un ques-
tionnaire. Ce questionnaire Q-ASC a pour objectif d’identifier le profil des symptémes
d’autisme en tenant compte du genre, c’est-a-dire en intégrant des spécificités com-
portementales et psycho-sociales observées chez les filles avec TSA sans déficience
intellectuelle.

Nous organisons en complément des travaux de validation de cet outil en langue
francgaise, une recherche pour recueillir et analyser les impressions des filles de
cette population sur la version francaise du questionnaire Q-ASC, afin de mesurer
I'acceptabilité de I'outil.

75




Est-ce gue tu es obligée de participer ?

Tu n’es pas obligée de participer a cette recherche. Ta participation est volontaire : tu
es libre d’accepter ou de refuser de participer a cette recherche. Personne ne t'en
voudra si tu ne veux pas participer. Méme si tu acceptes de participer maintenant, tu
pourras changer d’avis plus tard sans devoir nous expliquer pourquoi.

Qu’est-ce qui t’arrivera si tu participes a cette recherche ? Est ce qu’il y a des
contraintes particuliéres ?

Une fois que tes parents et toi aurez décidé de ta participation a cette recherche : tu
seras revue une seule fois par l'interne qui méne cette recherche. Au cours de cet
entretien, tu devras compléter le questionnaire Q-ASC et répondre a des questions
concernant tes impressions vis-a-vis de ce questionnaire. Il n’y a donc aucun risque
pour toi de participer a cette recherche. Les informations issues de ton dossier médi-
cal seront analysées.

Tes parents ont été informés qu’il n'existe pas de risque a participer a cette re-
cherche et que les informations te concernant seront complétement rendues confi-
dentielles. Tes nom et prénom resteront secrets pendant cette recherche.

La durée de ta participation est de 1 heure 30.

Lors de la passation du questionnaire et de I'’entretien oral, tu pourras, en accord
avec tes parents, étre accompagnée par une personne.

Avant de donner ton accord, tu peux prendre le temps de réflexion que tu souhaites.
N’hésites pas a poser au médecin toutes les questions que tu veux.

Date de I'entretien d’information et de remise de la présente notice au patient : ...... [oiiid.o...

La patiente consent a participer a cette recherche

INVESEIGQateUr : ...

Date et Signature :
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Annexe 5 : Verbatims principaux (objectif principal)

| - Expérimenter I’outil

sous-thémes

verbatim principaux organisés en thémes

Vécus positifs

« C’était compréhensible et assez facile a répondre » (P0S8)

« J'aime bien ce genre de questionnaire, j'en ai fait tout plein avant d’avoir mon
diagnostic donc ¢a ne pose pas vraiment de probleme pour moi de le remplir. » (P01)

« J’adore répondre aux questionnaires » (P07)

« Je trouve que c’est un bon questionnaire, qui a un champ large en fait, qui n’est
pas limité a certains aspects [...] je crois que tous les aspects ont été évoqués [...] la
chaque réponse c¢a correspond exactement a ce que je ressens » (P05)

« Ca a un coté positif on va dire! » (P05)

« Ca fait bien ressortir les caractéristiques particulieres des autistes et femmes. Je
trouve qu'il est assez clair, il n’y a pas trop de, comme je disais il n’y a que 4 items
pour y répondre donc c’est bien, je trouve que c’est bien » (P08)

Vécus négatifs

« Il y avait des questions qui était un petit peu difficiles » (P02)

« Je l'ai trouvé un peu long » (P08)

« J'étais pas satisfaite de certaines des réponses que jai pu donner parce que c’était
par défaut en fait » (P03)

« Je suis un peu triste, parce que jai passé beaucoup de temps dessus. [...] Et
surtout la plupart des questions je n’arrivais pas a y répondre, a bien les cerner. [...]
C’est surtout que ¢a demande beaucoup de réflexion et d’introspection et la je tombe
un peu de court en fait. [...]» (P10)

L’'importance
souvenirs

des

« J'avais bien repris mes souvenirs lors de l'entretien du 11 février [évaluation
diagnostique], [...] il y a beaucoup de choses qui sont remontées » (P05)

« Mes souvenirs de 5éme et 6eme que je n’ai absolument pas envie de me
remémorer aussi... ces deux souvenirs, je ne sais pas si c’est une tendance ou si,
parce que c’est le probléeme des souvenirs, surtout désagréables, c’est quand ils
ressortent par rapport au reste » (P10)

« Il y en avait ou je ne savais pas forcément, je n’avais pas de tres bons souvenirs
[...] entre 5 et 12 ans je n’avais pas forcément de souvenirs trés précis [...] c’est juste
qu’il m’a fallu quelque temps de réflexion pour m’en rappeler » (P09)

« Mon enfance a été assez particuliere aussi, on me traitait de gargon manqué, donc
je me souviens quand méme de ce que je faisais a cette époquex»(P08)

« C’est plus facile de répondre aux questions de maintenant que a l'adolescence
parce que je ne me souviens pas forcément de tout.» (P0O8)

Un outil familier

« I me semble I'avoir déja vu quelque part, mais je ne sais plus ou » (P06)

« Ca ressemble au questionnaire que j'ai eu lors de mon entretien pour passer mon test

au niveau du CRIA » (P03)

« C’est le méme que l'on retrouve sur internet. J'avais déja passé un questionnaire
comme ¢a » (P02)

Il - Repérer 'autisme

sous-thémes

verbatim principaux organisés en thémes

S’identifier
les items

dans

Sensoriel : « Quand on parle des néons a un moment [...] c’est la grande catastrophe
les néons ! je supporte un peu, mais beaucoup euh... Je fais des efforts. [...] les
objets qu’on garde ou qu’on touche [...] dans mon sac il y a aussi mon doudou, parce
que en ce moment ¢a se passe mal chez moi donc c’est compliqué. C’est une
période compliquée de toutes maniéres. Donc j’ai mon doudou si j’ai besoin » (P07)

« En fait moi j’ai un souci avec les matiéres, il me faut des matieres qui ne me
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grattent pas, qui ne me génent pas » (P03)

« Ce qui est des odeurs je déteste les parfums, le pire c’est que je dois en mettre
pfff... bref toujours je fais en sorte de ne pas en mettre parce qu’en fait j'aime pas,
c’est super fort comme parfum, j'ai plus que ¢a dans le nez, et c’est horrible, je suis
un peu déroutée» (P04)

Imaginaire, intéréts spécifiques : « Et les amis imaginaires j’en avais aussi, et c’était
plus facile de jouer avec eux que de jouer avec les autres enfants. J'étais pas trop
adaptée avec les autres enfants. » (P02)

« Tout ce qui est fantastique la, ¢a me correspond. Tout ce qui est sur la fiction ¢a
me correspond beaucoup » (P08)

« Oui, les questions sur les animaux de compagnie, les animaux imaginaires, enfin
les amis imaginaires plutét [...] ¢ca c’est vraiment, c’était trés typique quand jétais
petite. » (P02)

« Les mathématiques parce que j'adore tout ce qui est logique ! La musique, parce
que je chante tout le temps, presque toutes les heures de la journée, I'écriture parce
que c’est comme ¢a que j'ai commencé a parler aux autres, en écrivant au lycée »
(P07)

« J'aimais m’exprimer par I'écriture » oui puisque je ne parlais pas trop, j'écrivais. [...]
Ecriture, lecture puisque ¢a va ensemble, voila aprés j'écris depuis longtemps, j'ai
quand méme eu quelques prix littéraires, voila j’ai sorti un roman assez récemment »
(P05)

Social : Ne pas connaitre les codes sociaux, enfin je peux apprendre, je compense,
et que tout me fatigue extrémement, parce que comme je compense énormément, ¢a
me prend une énergie folle. [...] D’étre épuisée aussi, pour le social, ga me concerne
beaucoup » (P07)

« Oui méme a l'dge adulte j’ai quelques situations ou par exemple jai été trés
familiere a des moments ou j'étais dans un cadre professionnel, ou bien pas habillée
comme il fallait. des fois c’était compliqué. [...] Quand je suis fatiguée, parce que
c’est épuisant d'étre tout le temps concentrée pour paraitre, enfin voila, dans les
moments de fatigue ¢a peut encore arriver. [...] Quand je suis vraiment fatiguée je ne
parle plus du tout » (P05)

« Les nouvelles personnes que je rencontre c’est toujours un peu difficile. C’est
quelqu’un que je ne connais pas, donc tu ne sais pas comment interagir avec, tu sais
pas comment t’y prendre avec, comment faire en sorte que tu tentendes bien, si
vous avez des points communs ou nony (P04)

Se percevoir soi

et percevoir
autres

les

« De mon ressenti pour les autres aspects de l'autisme selon I'équipe qui m’a
diagnostiquée c’était assez clair, mais moi, ¢a ne l'est toujours pas trop [...] Oui il y a
des choses pas forcément tres claires oui » (P06)

« C’est compliqué parce que [...] je souffre d’avoir une comparaison a I'adolescence
et ce qui s’est passé dans ma vie de jeune adulte, parce que pendant ma vie de
jeune adulte, j’ai des soucis... » (P10)

« C’est compliqué, je ne sais pas si j’étais autoritaire, je sais que j'étais autoritaire,
mais est-ce que c’était considéré comme de lautorité, parce que javais aussi des
perturbations dans les interactions sociales a cet 4ge, donc... c’est un peu complexe
a répondre. » (P02)

« Je me suis jamais comparée aux autres enfants sur ce terrain-la. » (P10)

« Et des fois j’ai un décalage parce que je me dis « oh, pourquoi pas, interagir avec
d’autres personnes ! », mais en fait dans les faits, je me dis « ah ouais, mais dans les
faits, tu faisais pas ¢a toi » donc du coup-la ouais il y a une contradiction» (P10)

« [Savoir] si on réagit de la bonne maniere, ¢a c’est compliqué oui [...] enfin c’est
quelque chose qui m’a beaucoup embété. Qui m’embéte toujours ! » (P01)

« Je ressentais qu'il y avait quand méme un gros décalage avec les autres [...]
jJ'avais un peu peur qu’on me trouve un peu décalée, loufoque. [...] Moi javais un
intérét, apres les gens n’avaient peut-étre pas forcément un intérét a avoir une
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relation amicale avec moi. Enfin je veux dire, oui moi je recherchais les relations
amicales, apres c’était plus compliqué pour que ce soit réciproque. » (P05)

« Pour la question des amitiés véritables, je m’en souviens maintenant, j'avais coché
« plutét d’accord », mais dans les faits ¢a ne veut pas dire que j'y arrivais non plus en
fait... c’était plutdt quelque chose que javais préféré et que je ressentais en moi [...],
mais moi malheureusement je n’arrivais pas... [...] javais une conception de I'amitié
un peu bancale, pendant longtemps je ne savais pas trop ce que c’était. Je pouvais
considérer comme un ami quelqu’un pour le seul motif qu’il ne m’en mettait pas plein
la figure. » (P06)

« Il y a eu des choses ou je me suis dit en fait je ne sais pas » (P05)

De l'introspection
vers la
connaissance de
soi

S’informer « Trouble autistique, oui j'étais quand méme a peu pres sure, et puis au
fur et a mesure que les connaissances sur l'asperger se sont affinés, je me suis dit
oui, ¢a correspond plus ou moins. » (P05)

« Je suis encore en train de me renseigner parce que c’est nouveau pour moi, je ne
connaissais pas en fait, méme si de lintérieur oui, mais pour les criteres efc.
J'apprends encore ! » (P07)

« C’est quand j'ai commencé & me renseigner moi, sur ce que c’était I'autisme. J’ai
fait beaucoup de lectures, j’ai regardé des entretiens, des interviews. » (P08)

« Javais pas forcément conscience avant de faire mon diagnostic, que c’était [les
intéréts spécifiques] quelque chose de particulier a I'autisme, et du coup ¢a fait bien
ressortir certaines choses» (P08)

« Maintenant que jai le diagnostic j'en ai conscience [...] par exemple sur les
hypersensibilités, les intéréts spécifiques, et sur le décalage au niveau social.» (P0O8)

« Avant de me renseigner je ne savais pas qu'on pouvait étre autiste et avoir par
exemple aucune déficience. Enfin, moi je voyais soit les gens qui sont, enfin les
autistes avec déficience mentale importante, et les autistes génies, et puis je ne
voyais pas trop I'entre-deux » (P08)

« En fait j’ai I'impression que la seule personne qui se pose encore des questions sur
son diagnostic c’est moi donc a partir de la... Et ¢a se retrouve vraiment dans le
questionnaire, il y a beaucoup de questions ou je ne sais pas comment répondre en
fait » (P10)

« Il y a des choses que jai pu retrouver chez moi...et surtout entre ces questions et
les criteres que j’ai pu apprendre en ce qui concerne l'autisme. » (P07)

« J’ai cherché... J'ai cherché et il n’y a pas... jai rien trouvé qui pouvait aider a ce
niveau-la... Aider a faire comprendre que c’est dur et que... je ne sais pas, il faut
laisser un peu plus de temps. Apres c’est quelque chose qui est tres pesant. » (P01)

Une prise de conscience des symptémes « Et quand j'ai besoin de réfléchir, je me
rends compte aussi, je viens de le réaliser ! je le savais un peu, mais je viens de le
réaliser : quand je regarde une personne, c’est plus compliqué pour moi de réfléchir
que quand je ne regarde pas une personne [...] ga me déconcentre » (P07)

« Bah, jai été surprise par I'une des questions, parce que je ne l'avais jamais vu
celle-la ! je n’y avais jamais pensé, par rapport a ¢a. C’était pour un intérét spécifique
pour une ou des relations amicales [...] c’est la premiere fois que je vois vraiment,
enfin je pense que c’est vraiment mon cas, c’est la premiére fois que je vois des mots
dessus » (P01)

« Selon I'équipe qui m’a diagnostiquée c’était assez clair, mais moi, ¢a ne l'est
toujours pas trop » (P06)

« Peut-étre que ¢a peut étre un atout plutdt qu’un handicap » (P05)

Il — Les limites de ’outil

Sous- verbatim principaux organisés en thémes

thémes

Manquer de « Dans certaines questions, il y a deux éléments dans la phrase [...] « est-que
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repéres

j'avais des difficultés pour ¢a, est-ce qu’'on m’a dit ta-ta-ta », il y a deux choses !
alors a quoi je réponds ? » (P07)

« De pouvoir différencier un peu plus les différents contextes, parce que ¢a peut
étre vraiment différent a la maison, a I'école, ou a l'université, dans la rue ou en
voyage enfin... Je pense que ce serait important de pouvoir différencier un peu. »
(P07)

« Je ne suis méme pas sur de ce que ces deux phrases veulent dire » (P10)

Reperes temporels « Mais ce n’est pas ce que dit la question, elle dit « je suis
épuisée par la suite » ce qui indique que c’est quelque chose qui arrive tout le
temps ! »

« Bah la c’est compliqué, parce que ¢a m’arrive d’étre épuisée par des interactions
sociales, mais pas toujours ! » (P10)

« Peut-étre pas utiliser « actuellement » comme mot. Parce que « actuellement »
¢a veut dire « tout de suite — maintenant ». » (P02)

« J'ai tendance a voir des questions ouvertes un petit peu partout, donc du coup
Jaurai besoin de votre aide » (P03)

« On va dire tout ce qui était vous voyez les questions ou ¢a a posé soucis c’était
des précisions en fait, il faut que le contexte me concernant, enfin moi pour
répondre a la question, il faut que ce soit tres précis » (P03)

« Si on regarde les troubles de l'alimentation comme c’est décrit plus haut, la
réponse est non, mais, je sais que jai des symptémes atypiques de I'alimentation »
(P02)

Des
symptomes
difficiles a
mesurer

« Javais un peu de mal dans les « tout a fait d’accord » et « plutdét d’accord »
Jjavais du mal a distinguer. Heureusement qu’il n’y avait pas plus de possibilités »
(P08)

« Et puis méme pendant le questionnaire vous avez di voir, parfois jai coché
plusieurs réponses parce que je ne savais absolument pas quoi dire. » (P06)

« Jaurai aimé une échelle avec 6 points au lieu de 4, ¢a aurait été plus précis. »
(P0O7)

« Il y en avait ou je n’étais pas du tout sdre, mais il n’y avait pas de réponse comme
« je ne sais pas » (P09)

« Parfois, il y a des termes par exemple « complexes » qui sont écrits, mais, j'ai
pas d’échelle a cété, jai pas d’exemples pour savoir a quel moment est-ce qu’'on
considere si ¢’est complexe ou pas. » (P07)

« J’ai mis une réponse un peu au pif entre les deux » (P06)

« J'aurai ajouté peut étre pas la réponse du milieu parce que je sais que c’est em-
bétant quand on traite les données... mais quelque chose entre « pas du tout
d’accord » et « plutét pas d’accord » et quelque chose entre « plutét d’accord » et «
fout a fait d’accord »... ou encore au milieu, je ne sais pas trop » (P07)

« On m’a fait faire des questionnaires comme ca quand j’étais diagnostiquée...
J'avais besoin de ma mere pour avoir un avis extérieur pour voir a peu prés. » (P09)

« J’ai vraiment eu besoin de demander a ma mére pour certaines questions » (P01)

« les TSA, en général peuvent avoir de gros soucis de sommeil, ca n'a pas été
abordé non plus, moi je sais que je potassais des semaines et des semaines a ne
pas pouvoir dormir » (P03)

« Par rapport a l'anxiété, parce que l'anxiété peut étre complétement différent d’un
TSA a un autre [...] et ¢a, ¢ca peut étre intéressant de s’y pencher, de quantifier,
d’analyser, d’expertiser... parce que c’est vrai c’est quelque chose qui est associé,
mais dont on n’accorde pas forcément une importance » (P03)

L’intérét de

Je pense que de toutes manieres il faut de I'observation et, donc c’est ¢a une forme
de discussion finalement, il faut plusieurs points de vue [...] c’est utile, mais pas
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la clinique

que. » (P07)

« Ca peut donner une idée, mais... ¢a peut donner une idée, et aider au tri » (P02)

« Peut-étre éventuellement, en complément d’autres tests, parce que c’est vrai que
c’est basé sur de l'auto-déclaratif donc ce n’est pas forcément évident de savoir a
quel point ce qu’on dit est vrai. Mais pour le ressenti, ¢ca peut étre intéressant. »
(P06)

« Je pense que ¢a peut étre utile, enfin ce n’est pas du tout suffisant, mais ¢a peut
permettre d’avoir un premier, une premiere analyse [...] je pense que les tests qui
sont faits sont indispensables, on ne peut pas, avec un seul questionnaire comme
¢a, dire « vous étes autiste » ! » (P08)

« Je ne sais pas si c’est vraiment suffisant, je ne sais pas. » (P01)
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Annexe 6 : verbatim principaux (objectifs secondaires)

Passer entre les mailles du filet

sous-thémes

verbatim principaux

la période de
'enfance

inquiétude parentale « ma mere disait a tout le monde depuis que j’étais petite qu’elle pensait
qu’il y avait quelque chose de différent, mais personne n’a écouté enfin, tout le monde a dit
non c’est normal, c’est pas alarmant, enfin a chaque fois on lui a dit que, bah limite que c’était
dans sa téte. » (P01)

« Aprés moi j’ai que des souvenirs assez flous, et c’était surtout mes parents qui s’inquiétaient
» (P06)

« C’est compliqué a dire parce que ma mere, de ce que j'ai compris, elle s’est plus ou moins
toujours posé la question » (P10)

« Ma mere se posait des questions apparemment depuis I'adolescence. Mais elle ne m’en
avait jamais fait part avant que moi je lui dise que j’avis des doutes. » (P0S8)

difficultés au niveau social « c’était surtout a I'école, apparemment quand j'avais 4 ans peut
étre, quand jallais a I'école on commencait a vraiment penser que javais un probleme...
(P01)

« Au niveau de I'enfance moi j’ai pas de souvenirs trés précis toute petite, les seules choses
que je me souviens c’était vers 5 ans, vers 5 6 ans ou moi j'étais déja mise de cété par
rapport aux autres enfants, sans identifier pourquoi, une tendance a plus jouer seule ou bien
déja avoir des intéréts différents des autres on va dire. » (P03)

« j'avais du mal a comprendre comment interagir avec les autres... [...] j’ai pris des coups de
pied de petite section alors que j'étais en grande section [...] je me souviens méme il y avait
des enfants qui me mettaient des batons dans les fesses » (P07)

« je ressentais quil y avait quand méme un gros décalage avec les autres [...] jétais
quasiment mutique, j'avais des comportements sociaux un peu étranges, j’étais trop familiére,
pas assez, jallais a I'école en pantoufles parfois, enfin ce sont des petits détails comme c¢a...
» (P05)

« c’est a partir du moment ou je suis allée a I'école ou ca était plus compliqué, ou javais du
mal a sociabiliser, et a faire des crises de colere ou du mutisme je crois. » (P09)

« Apres je trouve qu’on n’est pas assez sensibilisés dans la société sur l'autisme, méme a
I’école je pense que ca serait bien d’en parler, ou des choses comme ¢a » (P08)

sentiment de différence depuis toujours « avant ca je savais qu’il y avait un souci, que je ne
fonctionnais pas comme la majorité des gens, mais je n’aurai pas su dire et poser un mot la-
dessus » (P03)

« ca a toujours été plus ou moins présent en fait » (P06)

« J’ai toujours su qu'il y avait quelque chose de différent » (P04)

'errance
diagnostique,

le
tardif

repérage

« mMoi j'ai eu un suivi un peu chaotique on va dire, j'allais régulierement... Je retrouvais des
psychiatres, des psychologues parce que je vivais mal les choses, mais je ne savais pas
mettre un mot sur quelle était ma problématique » (P03)

« Ca remonte a peu prés a il y a 3 ans, donc j’ai 41 ans, donc 39 ans... Jai du mal a me
situer dans le temps, mais oui je pense que c’est ¢a, c’était il y a 2-3 ans. 38, 39 ans. » (P03)

« Il n’y a jamais eu de médecins qui m’ont fait part de ¢a » (P08)
« jai été diagnostiquée a 25 ans, 26 ans donc euh, ¢a veut dire que c’était plus ou moins
masqué ! » (P08)

« en fait il [le diagnostic] a été posé par inpacts [inpacts 31] et ¢a nous a pris a peu prées une
année parce que je suis rentrée a l'université entre temps, et donc on a passé du temps a
organiser tout par Aspie Friendly pour que le passage a l'université soit plus et on n’a pas
forcément pris le temps de faire valider le diagnostic. Mais théoriquement je suis
diagnostiquée depuis a peu pres un an. » (P09)

s'identifier autiste « je ne connaissais pas exactement le terme, j'en avais entendu un petit
peu parlé avec les films classiques qu’on peut connaitre et du coup je me suis un petit peu
intéressée sur le sujet et quand j’ai vu la définition et tout ce qui s’en suivait je me suis
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retrouvée a 100%. » (P03)

« Trouble autistique, oui j'étais quand méme a peu pres sure, et puis au fur et a mesure que
les connaissances sur 'asperger se sont affinés, je me suis dit oui, ¢a correspond plus ou
moins. » (P05)

« Je me suis longtemps interrogée sur l'autisme et I'asperger, parce que bon la je vais avoir
47 ans et quand j’avais 15 ans le syndrome d’Asperger n’était pas tres connu, on commengait
quand méme a en parler, mais qui ne semblaient ne pas correspondre » (P05)

Premier diagnostic de haut potentiel « En fait j'ai été diagnostiquée précoce trés jeune, donc
ca a longtemps camouflé le diagnostic d’autisme. [...] c’était quelque chose qui avait été
attribué a la précocité et non a l'autisme » (P09)

« Lui la-dedans il joue un réle de précoce et apparemment il est un peu comme ¢a dans la
vraie vie aussi, et aussi bah il est asperger, et du coup elle trouvait que je ressemblais un peu
au personnage, et du coup elle se demandait si j'étais pas comme ¢a » (P04)

«j’ai eu régulierement des suivis et en fait eux ils S’orientaient, les psychiatres et
psychologues sur un haut potentiel. Ce qui revenait régulierement, mais on n’a jamais abordé
l'autisme » (P03)

Des
démarches
longues

« c’est au bout de 7 mois qu’elle a posé la suspicion diagnostic. » (P02)

« J’ai fait ma demande au CRA. Et en un an ma demande elle a été traitée. » (P08)

« j’ai éprouvé le besoin, donc j’ai contacté moi-méme le CRIA pour le diagnostic » (P05)

« Et puis finalement je vais prendre un RDV ici pour un diagnostic et il y a 2 ans de délais »
(P07)

Comprendre I'autisme au féminin

sous-thémes

verbatim principaux

le phénotype « les femmes elles sont plus douées pour se cacher, et pour s’adapter, ce qui n’est pas le

féminin
de l'autisme

cas des gargons, ils sont plus dans la démonstration, et les filles, elles sont plus dans
lintroversion. Et du coup c’est beaucoup plus compliqué de diagnostiquer une fille qu’'un
garcon. » (P02)

coping « c’était vraiment le calquage du comportement des autres enfants. Essayer de faire
pareil en essayant d’étre pareil. » (P02)

« Je pense que les femmes arrivent mieux a masquer. Apres j'y ai mis de I'énergie aussi
hein, jai appris la langue des signes pour voir les expressions sur le visage, je m’entraine
quand méme ! »

« Qui jai fait la langue des signes parce que ca exige les expressions du visage, je
m’entraine d’ailleurs chez moi régulierement, je fais du théatre » (P05)

« enfin d’aprés ce que je connais moi, j’ai I'impression que c’est plus masqué chez les
femmes, chez les filles que chez les hommes. Et apres du coup que c'est plus difficilement
repérable donc il faut quand méme fouiller un petit peu plus. » (P08)

I'apprentissage
sociétal
du genre

« enfin j'ai du mal a voir si il y a du différent vraiment entre les hommes et les femmes, du
coup voila. [...], mais en tous cas jai I'impression que ¢a vient d’une attente sociétale et
comme on veut faire plaisir, enfin on veut étre acceptée [...] enfin je ne sais pas si ¢’est une
sensibilité que I'on a déja de base, ou si c’est parce qu’on attend ¢a de nous » (P01)

« je vois pas trop les différences entre les gargons et les filles. Je pense que c’est un truc
qui a été un peu comme imposé, la différence entre gargon et fille. » (P04)

« J'entends souvent, par exemple que chez les filles, elles arrivent beaucoup mieux a
masquer, etc., mais moi enfin, alors je ne sais pas, alors peut étre que dans les faits, vu de
I'extérieur on peut avoir I'impression que je masque, mais je n’ai pas I'impression de passer
non plus ma vie a copier enfin... peut étre qu'avant a I'adolescence je le faisais peut étre
un peu plus, mais bon, souvent c’était un cuisant échec quoi ! » (P06)

« D’apres mes lectures et ce que je peux comparer avec seulement moi, mais... J'aimerai
bien avoir un panel plus large ! Et en plus jai fait mon mémoire sur le genre, en gros c’était
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une analyse didactique d’une séance sur les stéréotypes de sexe en CP, sur le genre et
c’est assez intéressant. Eh oui, on voit bien qu’on apprend des choses différentes, et
méme dans le ventre de notre maman. » (P07)

« jai appris @ me taire et a ne pas bouger quoi ! c’est quand méme bizarre, alors qu’'on ne
m’a jamais dit & la maison, je me rends compte de plus en plus que I'on prend des
exemples en observant la population et le comportement des autres, tout notre
environnement. Et forcément, si japprends a moins déranger, les comportements les plus
atypiques je vais un peu moins les présenter qu'un homme [...], je ne pense pas que ce
soit lié directement au fait d’étre un homme ou une femme, je pense que c’est directement
lié au genre. Mais, c’est trés tres présent. » (P07)

« je pense que la différence de manifestation de I'autisme entre les femmes et les hommes,
¢a vient surtout du genre, parce que je sens que je me limite beaucoup, souvent, et quand
je peux étre vraiment moi a fond, bah quand méme ¢a peut se voir beaucoup plus [...]
parce que je connais le genre et ses mécanismes, etc. ... Si je ne savais pas ¢a, je pense
que je ne pourrai pas dire ¢a. » (P07)

la question du
genre

« Je ne pense pas que ce soit vraiment différent, mais je pense que c’est a cause de la
vision... enfin, de la, enfin de la différence de... Enfin, de la différence de.. Enfin... de la
différence de la femme et de 'lhomme dans la société je pense. » (P01)

« J’ai pas lI'impression que ce soit spécifiquement féminin ou masculin, chaque personne
est totalement différente, et ce que je percois, et ce dont je me rends compte au fur et a
mesure du temps ou je cétoie d’autres autistes, on va chacun avoir des choses bien
spécifiques dans certains items, et d’autres pas, mais ¢a va pas étre le reflet d’un sexe
féminin ou masculin. Enfin moi, je ne vais pas le voir comme ¢a. » (P03)

Je ne sais pas, je ne connais pas assez de filles autistes pour trouver des points communs
avec elles qu'il n’y aurait pas avec les hommes » (P09)

« J’en ai aucune idée ! je sais que pour certaines personnes c’et différent, mais moi je ne
sais pas ! je ne connais pas de personnes autistes qui soient... » (P10)

« c’est compliqué parce que jai I'impression de ne pas me retrouver dans le vécu des
autres personnes en fait » (P10)
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Annexe 7 : Questionnaire Q-ASC (version frangaise)

Section A-JEU (5-12 ans)

1 -Je préférais jouer avec des jouets habituellement destinés aux filles.

2 - Je préférais jouer avec des jouets habituellement destinés aux gargons.

3 - J'aimais jouer avec les animaux de compaagnie.

4 - J'avaiz des ami-e-s imaginaires ou des animaux imaginaires

5 - Mes jeux étaient aussi imaginatifs gue ceux des autres enfants.

6 -Je créais des mises en scéne complexes avec mes jouets.

7 - J'étais autoritaire dans mes interactions avec les autres enfants.

8 - J'aimais jouer le rile de 'enseignant.e ou d'autres adultes dans mes jeux solitaires.

Section B - Amitiés / Interactions sociales (13-18 ans)

9 - Al'adolescence, [étais timide dans les situations sociales.

Actuellement, je suis timide dans les situations sociales.

10 - Al'adolescence, favais de nombreux ami-e-s.

Actuellement, j'ai de nombreux ami-e-s.

11 - Al'adolescence, je préférais interagir avec des personnes plus jeunes.

Actuellement, je préfére interagir avec des personnes plus jeunes.

12 - Al'adolescence, je préférais privilégier les relations d'amitiés véritables, méme si elles étaient peu nombreuses, plutdt que de multiplier les relations.
Actuellement, je préfére privilégier les relations d'amitiés véritables, méme si elles sont peu nombreuses, plutdt que de multiplier les relations.
14 - Al'adolescence, faimais interagir avec des personnes du sexe opposé.

Actuellement, ['aime interagir avec des personnes du sexe opposé.

15 - Al'adolescence, fétais attiré-e par des ami-e-s ayant une forte personnalité, qui me dictaient ce que je devais faire.
Actuellement, je suis attiré-e par des ami-e-s ayant une forte personnalité, qui me dictent ce que je dois faire.

16 - Al'adolescence, fobservais avec attention le comportement des autres personnes de mon sexe lorsqu'elles interagissaient.
Actuellement, j'observe avec attention le comportement des autres personnes de mon sexe lorsqu'elles interagissent.

17 - Al'adolescence, il m'arrivait d'imiter d'autres personnes de mon sexe ou de calquer mes attitudes sur les leurs.
Actuellement, il m'arrive d'imiter d'autres personnes de mon sexe ou de calquer mes attitudes surles leurs.

18 - Al'adolescence, je pouvais adopter différentes personnalités selon les contextes.

Actuellement, je peux adopter différentes personnalités selon les contextes.

19 - Al'adolescence, j'étais considéré-e comme un-e enfant sage lors de ma scolarité.

Actuellement, je suis considéré-e comme une personne accomodante dans ma vie professionnelle.

20 - Al'adolescence, j'étais considéré-e comme un-e enfant sage & la maison.

Actuellement, je suis considéré-e comme une personne accomodants dans ma vie personnalle.

21- Aladolescence, je présentais mes excuses lorsgue je commettais un impair dans mes relations sociales.

Actuellement, je présente mes excuses lorsque je commets un impair dans mes relations sociales.

22 - Al'adolescence, je pensais savoir comment me comporter dans certaines situations sociales mais on m'indiquait parfois le contraire.
Actuellement, je pense savoir comment me comporter dans certaines situations sociales mais on m'indique parfois le contraire.
23 - Al'adolescence, je pouvais porter un ‘masque facial’ qui me permettait de dissimuler ma confusion sociale.

Actuellement, je peux porter un ‘masque facial' qui me permet de dissimuler ma confusion sociale.

24 - Al'adolescence, certaines situations sociales me rendaient mutique/silencieux-se.

Actuellement, certaines situations sociales me rendent mutique/silencieux-se.

25 - Al'adolescence, je pouvais étre capable d'interactions sociales de bonne gualité mais j'étais épuisé-e parla suite.
Actuellement, je peux &tre capable d'interactions sociales de bonne qualité mais je suis épuisé-e par la suite.

26 - Aladolescence, mon expression faciale ne corespondait pas toujours @ mon humeur ou a la situation.

Actuellement, mon expression faciale ne correspond pas toujours @ mon humeur ou a la situation.

27 - Aladolescence, je comprenais les jeux de séduction, le flit, les rendez-vous galants.

Actuellement, je comprends les jeux de séduction, le flitt, les rendez-vous galants.

Section C - Intéréts spécifiques (13-18 ans)

28 - Al'adolescence, fappréciais les univers fantastigues.

Actuellement, j'apprécie les univers fantastiques.

29 - Al'adolescence, [étais intéressé-e parlafiction.

Actuellement, je suis intéressé-e par la fiction.

30 - Al'adolescence, jétais doué-e en arts plastiques (dessin, peinture, photographie, etc.)

Actuellement, je suis doué-e en arts plastiques (dessin, peinture, photographie, etc.)

31-Al'adolescence, [étais doué-e pour les mathématigues.

Actuellement, je suis doué-e pour les mathématiques.

32 - Aladolescence, [étais doué-e en musique.

Actuellement, je suis doué-e en musique.

33 - Al'adolescence, faimais m'exprimer par I'écriture (tenir un journal, écrire des emails ou des histoires).
Actuellement, j'aime m'exprimer par I'écriture (tenir un journal, écrire des emails ou des histoires).

34 - Al'adolescence, étais doué-e pour les langues.

Actuellement, je suis doué-e pour les langues.

35 - Al'adolescence, ['étais intéressé-e par le fait d'avoir I'air féminine (pour les femmes) masculin ou viril (pour les hommes).
Actuellement, je suis intéressé-e par le fait d'avoir I'air féminine (pour les femmes ) masculin ou viril (pour les hommes).
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Annexe 8 : Questionnaire original Q-ASC (Attwood et Rynkiewicz)
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RESUME en francais

Introduction : Le Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA) est une affection neurodé-
veloppementale. Le phénotype féminin de I'autisme tend actuellement a intéresser la
recherche et questionne les cliniciens dans leur pratique. L’objectif de notre étude est
d’analyser le ressenti de patientes avec TSA sans déficience intellectuelle a propos
de I'échelle Q-ASC. Matériel et méthode : Etude qualitative, multicentrique, par en-
tretiens semi-dirigés sur 10 patientes de sexe féminin ayant regu un diagnostic tardif
de TSA sans déficience intellectuelle. Résultats : L’outil garde une certaine proximité
avec des outils déja passés. Certaines questions demeurent source d’hésitations et
de doutes, et nécessitent des précisions. Les patientes se sont reconnues a travers
certains items Q-ASC tels que le jeu, la sensorialité, 'imaginaire, les intéréts et les
relations sociales. L’échantillon ayant participé a I'étude avait un QI relativement éle-
vé (QI moyen 123). Discussion : Cette étude a permis un travail participatif et colla-
boratif ou les patientes ont pu apporter un éclairage nouveau sur leurs différences
dans leur rapport a soi, au monde et aux autres. Connaitre son propre mode
d’expression de I'autisme leur a permis de mieux identifier leurs propres symptémes.
Pour d’autres, la passation de I'échelle leur a permis de rattacher leurs singularités
de fonctionnement a des signes d’autisme. La question de développer des outils en
lien avec les spécificités de genre a été soulevée.

Conclusion : Cette étude nous permet d’appréhender le ressenti de patientes avec
TSA sans déficience intellectuelle diagnostiquées tardivement a travers le Q-ASC et
d’alimenter la question sur I'intérét de développer des outils en lien avec des spécifi-
cités de genre.
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SUMMARY

Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder.
The female phenotype of autism currently tends to interest research and questions
clinicians in their practice. The objective of our study is to analyze the feelings of pa-
tients with ASD without intellectual disability about the Q-ASC scale. Material and
method: Qualitative, multicentric, semi-structured interview study of 10 female pa-
tients with late diagnosis of ASD without intellectual disability. Results: The tool
maintains a certain proximity with tools already used in the past. Certain questions
remain a source of hesitation and doubt, and require clarification. Patients recog-
nized themselves through certain Q-ASC items such as play, sensoriality, imagina-
tion, interests and social relationships. Our sample had a relatively high 1Q (mean IQ
123). Discussion: This study was a participatory and collaborative work. Patients
were able to shed new light on their differences in their relationship to themselves,
and others. The knowledge of their own way of expression for autism enabled them
to identify their symptoms. For others, passing the Q-ASC scale allowed them to link
their singularities of functioning to signs of autism. Developing specific tools related to
gender is an important question.

Conclusion: This study allows us to understand the feelings of patients with ASD
without intellectual disability with a late diagnosis through the Q-ASC. It contribute to
the question on the interest of developing tools related to gender specificities.
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