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INTRODUCTION

«Dans la cour de récréation, je parlais aux moineaux. C’était un peu limite.
J’apprivoisais les oiseaux dans la cour de récré, tu vois le genre. Ils (mes parents) voyaient
bien qu’il n’y avait pas de socialisation, j’avais pas de copain, j’étais pas invité aux
anniversaires. La seule socialisation que j avais, ¢ était de me faire casser la gueule dans les

toilettes. »

Hugo, 48 ans, diagnostiqué autiste Asperger a 43 ans

Le contexte

Les situations d’exclusion et de stigmatisation sont courantes dans la vie d’une
personne autiste, aboutissant méme parfois a des violences physiques et morales
(Kloosterman, Kelley, Craig, Parker, & Javier, 2013 ; Reid & Batten, 2006 ; Zablotsky,
Bradshaw, Anderson, & Law, 2013). La vulnérabilité et la naiveté sociale des personnes
autistes, leurs problémes comportementaux et leurs difficultés a établir des liens d’amitié avec
leurs pairs font d’elles les cibles idéales du harcélement et de la victimisation (Schroeder,
Cappadocia, Bebko, Pepler, & Weiss, 2014 ; Sreckovic, Brunsting, & Able, 2014). Ainsi, les
personnes autistes sont plus souvent victimes de harcelement scolaire comparativement a
leurs pairs non autistes (Little, 2001 ; Maiano, Normand, Salvas, Moullec, & Aimé, 2015 ;
Wainscot, Naylor, Sutcliffe, Tantam, & Williams, 2008), mais également a d’autres formes de
handicap (Rowley et al., 2012).

Mais la maltraitance a I’égard des personnes autistes ne se limite pas aux situations de
harcelement scolaire. Comme en attestent de nombreuses études, la stigmatisation et la
discrimination subies par les persones autistes est constatée aussi bien a l'université
(Fleischer, 2012 ; Gardiner & larocci, 2014 ; Mahoney, 2008), que dans le milieu
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professionnel ordinaire (Johnson & Joshi, 2016), ou médical (Lum, Garnett, & O’Connor,
2014 ; Nicolaidis et al., 2015). Du fait de leur différence, elles doivent donc faire face a de
nombreuses épreuves, tout au long de leur vie. Ces difficultés ne sont pas sans créer des
situations de stress importantes (Twachtman-Cullen, 2006), y compris pour les personnes

autistes sans déficience intellectuelle (Hirvikoski & Blomqvist, 2015).

En France, I’autisme fait I’objet d’une considération accrue de la part des pouvoirs
publics, et a d’ailleurs été a ce titre reconnu « grande cause nationale » en 2012. Trois plans
autisme se sont succédé depuis 2005, le dernier en date, annoncé le 2 mai 2013, s’articule
autour des axes suivants : le diagnostic et la prise en charge précoces, I’accompagnement tout
au long de la vie, le soutien des familles, la poursuite de la recherche (en encourageant surtout
la recherche sur les origines et les mécanismes de 1’autisme), la sensibilisation et la formation
de I’ensemble des acteurs. Le 8 mars 2012, la Haute Autorité de Santé (HAS) et 1’Agence
Nationale de I’Evaluation et de la qualit¢ des établissements et Services sociaux et
Médico-sociaux (ANESM) ont publié un rapport de recommandations de bonnes pratiques?
qui désavoue la psychanalyse en la déclarant « non pertinente » et en la classant dans les
pratiques «non consensuelles ». Ce rapport s’oppose fermement a une pratique
psychanalytique controversée, le « packing », qui vise a enrouler 1’enfant dans des draps
mouillés froids pour le calmer. Il indique également que les interventions devraient se baser
sur une approche éducative, comportementale et développementale, et a ainsi donné raison
aux parents d’enfants porteurs d'autisme. En effet, ceux-ci se battent depuis le début des
années 1990 pour la mise en ceuvre de méthodes comportementales, tout en dénoncgant le

monopole de la psychanalyse (Chamak, 2008).

Si ces avancées sont cruciales, elles ne font cependant pas oublier le retard de la
France en mati¢re d’autisme. En effet, la loi de 2005, qui vise a favoriser ’inclusion des
enfants en situation de handicap dans le milieu ordinaire, n’est pas respectée, puisqu’on

estime & seulement 20 % le pourcentage d’enfants autistes scolarisés en milieu ordinaire®. La

! http://www.autismes. fr/documents/textes/plan-autisme2013.pdf

2 http://www.has-sante. fr/portail/upload/docs/application/pdf/2012-
03/recommandations_autisme_ted_enfant_adolescent_interventions.pdf

® http://leplus.nouvelobs.com/contribution/1471830-scolarisation-des-enfants-autistes-les-reponses-de-la-france-
ont-de-quoi-inquieter.html
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France s’est ainsi vue condamner a deux reprises par le Conseil de I’Europe en 2004 et en
2014 pour discrimination a 1’égard des enfants autistes, défaut de prise en charge adaptée, de
scolarisation en milieu ordinaire et de formation professionnelle. L’Etat francais a également
été condamné par le tribunal administratif de Paris, le 15 juillet 2015, a verser plus de 240 000
euros a sept familles d’enfants autistes, pour carence dans la prise en charge de I’autisme et

préjudice moral®.

Par ailleurs, il semblerait que 1’autisme reste encore mal connu dans notre pays
puisqu’un Frangais sur trois considére I’autisme comme un trouble psychologique (Enquéte
OpinionWay, 2012)5, tandis qu’un médecin sur quatre I’assimile a une psychose (Enquéte
OpinionWay, 2010)°. Cette méconnaissance, alliée & une vision purement clinique — et donc
pathologisante — de I’autisme, a fait de 1’adjectif « autiste » un terme a ce point connoté
négativement qu’il en est devenu une insulte. Les exemples sont 1égion : le rappeur frangais
Vald a sorti en 2014 un morceau intitulé « Autiste », aux paroles évocatrices’ ; Jean-Louis
Borloo a déclaré en 2013 : «Le gouvernement est passé de ['inaction politique a
"autisme »® ; la méme année, Laurent Waugquiez disait du président Hollande au sujet de la
Manif pour Tous qu’il ne devait pas «rester autiste devant un mouvement d’une telle
ampleur » ; en 2015, Bruno Le Maire a traité la gauche et Manuel Valls d’« autistes »: la
méme année, le journaliste David Pujadas déclarait : « Nous ne sommes pas des autistes »™* ;
et la liste aurait vocation a s’allonger encore. Ces déclarations, que nous aimerions pouvoir

considérer comme de simples dérapages, sont bien plus que cela. Que le terme d’« autiste » se

* http://www.liberation.fr/societe/2015/07/22/autisme-I-etat-condamne-a-verser-plus-de-240-000-euros-a-sept-
familles_1352322

> Auzanneau N., et Chardron S. pour OpinionWay (2012). Autisme, clichés et préjugés. http://www.opinion-
way.com/pdf/bj8208-collectif _autisme-_autisme_cliches_et_prejuges_version_site_internet_-_opinionway.pdf

® Auzanneau N., et Weidmann A., pour OpinionWay (2010). Connaissance et perception de [’autisme : étude
miroir aupres des Frangais et des professionnels de santé. http://www.opinion-way.com/pdf/autisme_-
_mars_2010_vf_[mode_de_compatibilite].pdf

" http://genius.com/Vald-autiste-lyrics

& http://www.parti-udi.fr/actualite-jean-louis-borloo-demande-au-president-de-la-republique-la-convocation-
immediate-du-parlement-en-congres.html

® http://www.lefigaro.fr/politique/2013/03/24/01002-20130324ARTFIG00128-wauquiez-le-president-ne-doit-
pas-rester-autiste.php

1% http://www.lopinion.fr/blog/carnet-liaison/non-autiste-n-est-pas-insulte-c-est-handicap-22779

Y http://www.metronews. fr/info/nous-ne-sommes-pas-des-autistes-apres-les-propos-de-david-pujadas-la-
presidente-de-sos-autisme-lui-adresse-une-lettre-ouverte/mojy!kjUhWQHaY3A2/
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soit infiltré de cette fagon dans le langage courant reflete une perception largement partagee

de ’autisme comme une tare.

Si nous considérons les travaux scientifiques disponibles sur le sujet, nous ne pouvons
qu'étre frappés par leur coloration exclusivement clinique. En effet, la recherche s'est jusqu'a
présent davantage focalisée sur une approche clinique de l'autisme, s'intéressant a son
étiologie, aux symptémes et a sa prise en charge (Singh & Elsabbagh, 2014). En dépit de ses
dimensions sociales évidentes (rapport avec autrui, rapport avec la société, par exemple),
force est de constater I'absence d'une approche psychosociale de l'autisme. Or, pour mieux
appréhender l'autisme, il convient de I'envisager dans une perspective interdisciplinaire qui

fait défaut actuellement.

L’autisme

D’un point de vue clinique, ’autisme, ou Troubles du Spectre Autistique selon la
nomenclature en vigueur (American Psychiatric Association, 2013), est une condition neuro-
développementale caractérisée par des difficultés sociales et de communication, ainsi que des
comportements, intéréts et activités répétitifs et restreints. L’appellation de « Troubles du
Spectre Autistique » integre explicitement la notion de spectre. L’autisme est en effet une
condition caractérisée par une trés forte hétérogéneité individuelle, tant génotypique que
phénotypique, toutes les formes d’autisme se situant sur un continuum (Constantino &
Charman, 2016 ; Eapen & Clarke, 2014 ; Focquaert & Vanneste, 2015). C’est la raison pour
laguelle quiconque s’immerge dans le milieu de 1’autisme entendra réguliérement les
professionnels et les personnes autistes elles-mémes déclarer : « Il y a presque autant de
formes d’autisme que de personnes autistes. » Malgré cette hétérogénéité, il existe un socle
commun de caractéristiques permettant de poser un diagnostic. Selon le manuel de
classification DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013), la personne autiste a
notamment des difficultés a établir et a maintenir des relations sociales, a faire preuve de
réciprocité dans 1’échange, a saisir le double sens, I’implicite, le second degré. Elle peut
également avoir des comportements stéreotypés qui consistent en des gestes répétitifs (comme
le flapping, par exemple, qui est un battement stéréotypé des mains), et avoir un intérét

circonscrit a des domaines et activités bien particuliers. Hugo Horiot, autiste de haut niveau,
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parle dans son ouvrage de sa passion pour les objets qui effectuent des mouvements
circulaires, comme les roues (2013, p. 15) : « Tournent les roues des petites voitures. Tourne
la roue de la charrue du tracteur. Tournent les maneges. Tournent la Terre, le Soleil et les
astres. Moi, je tourne des roues. Des que je peux, toute la journée. Le monde tourne, alors je
tourne. » Les intéréts spécifiques varient énormément d’un individu a DPautre. Il existe
différentes classifications au sein de la littérature. Par exemple, Attwood (2007) a établi deux
catégories : la collection d’objets et I’accumulation de connaissances. Winter-Messiers (2007)
a, quant a elle, identifié huit thématiques : les transports, la musique, les animaux, le sport, les

jeux vidéos, le cinéma, le travail sur bois et I’art.

La prévalence de Dl'autisme est en augmentation constante. Elle est passée de
1/2 000 naissances en 1960 a 1/150 aujourd’hui (Chakrabarti & Fombonne, 2005 ; Fombonne
& Tidmarsh, 2003). Aux Etats-Unis, le Center for Disease Control and Prevention (CDC)
rapporte méme une prévalence de 1/50 naissances. En France, une étude récente fait état
d’une prévalence faible mais qui a augmenté de fagon significative (p < 0.0001) entre 1997 et
2003 dans les départements de Haute-Garonne, Isere, Savoie et Haute-Savoie (Van Bakel,
Delobel-Ayoub, Cans, Assouline, Jouk, Raynaud, & Arnaud, 2015). Si certains auteurs
considérent 1’augmentation de la prévalence de l’autisme comme une tendance de fond
(Blaxill, 2004), due notamment a la présence de certains facteurs de risque comme 1’age des
parents ou la mutation de la méthylenetétrahydrofolate réductase (MTHFR) (Hultman,
Sandin, Levine, Lichtenstein, & Reichenberg, 2011; Pu, Shen, & Wu, 2013 ; Sandin,
Hultman, Kolevzon, Gross, MacCabe, & Reichenberg, 2012), cette analyse n’est pas partagée
par ’ensemble de la communauté scientifique. En effet, il semblerait que cette augmentation,
loin de constituer la preuve d’une épidémie, serait surtout due a 1’élargissement des criteres
diagnostiques ainsi qu’a une meilleure connaissance de cette condition par les parents et les
professionnels de santé (Charman, 2002 ; Gernsbacher, Dawson, & Goldsmith 2005 ; Hertz
Picciotto, & Delwiche, 2009 ; Wing & Potter, 2002). Dans tous les cas, 1’augmentation du

nombre d’individus diagnostiqués justifie I’intérét croissant porté a cette condition.

Il est aujourd’hui généralement admis que les TSA ne relévent pas d’une maladie
mentale mais d’un handicap (Mottron, 2004). Cela est formalisé en France par la loi Chossy
datant de 1996 qui reconnait 1’autisme comme un handicap. Le terme « handicap » en lui-
méme n’est pas péjoratif, tout dépend de la réalité qui lui associée. Il est certes insultant
quand il est utilisé de facon essentialiste : la personne est handicapée, et son handicap doit

étre corrigé, compensé, réadapté. Mais ce n’est pas cette vision que nous retenons, méme si
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c’est celle qui prime aujourd’hui dans notre société, du fait de la dominance du modéle

médical.

Selon la définition de I'Organisation mondiale de la santé (OMS, 2001), le handicap
recouvre trois dimensions : la « déficience », qui désigne les problémes et particularités qui
sont propres a la personne, les « incapacités », qui renvoient aux restrictions d’activites liées a
la déficience, et enfin les « restrictions de participation », qui désignent les difficultés qu’une
personne rencontre pour participer a une situation (ce peut étre une discrimination a
I’embauche, par exemple). L'intérét de cette définition réside dans le fait qu’elle tient compte
des aspects sociaux du handicap. Elle se base sur le modele biopsychosocial du handicap
(OMS, 2001) qui propose un syncrétisme de deux modéles antagonistes : la modéle médical
du handicap, selon lequel le handicap est un attribut de la personne, et le modéle social du

handicap, selon lequel la situation de handicap est créée par I’environnement.

Nous avons pour notre part choisi de retenir le modele social du handicap, car c’est
celui qui nous semblait le plus adapté pour notre objet d’étude. Selon ce modele, la personne
n’est pas intrinséquement handicapée, elle est en situation de handicap, qui prend place du
fait d’un environnement inadapté ou inaccessible. Il est d’ailleurs bien spécifi¢ dans la loi 96-
1076 du 11 décembre 1996 tendant a assurer une prise en charge adaptée de 1’autisme que
« Toute personne atteinte du handicap résultant du syndrome autistique et des troubles qui
lui sont apparentés bénéficie, quel que soit son dge, d’'une prise en charge pluridisciplinaire
qui tient compte de ses besoins et difficultés spécifiques. Adaptée a 1’état et a l’dge de la
personne et eu égard aux moyens disponibles, cette prise en charge peut étre d’ordre
éducatif, pédagogique, thérapeutique et social ». Si ’autisme entraine un handicap social, il

n’est pas un handicap social.

Mottron (2004) oppose ’autisme comme différence a I’autisme comme handicap. Il
explique que son expérience de I’autisme en tant que praticien et chercheur 1’a amené a
reconsidérer sa position a 1’égard de cette condition, ne la considérant désormais plus comme
un handicap mais comme une différence de fonctionnement. Il va méme plus loin en
expliquant que pour lui I’autisme présente un avantage adaptatif, notamment du fait de
capacités de traitement de I’information dans les domaines perceptif et mnésique qui sont

supérieures chez les personnes autistes par rapport aux non-autistes.

Il regrette par ailleurs qu’en France I’image qui prédomine soit celle d’un « enfant

jeune, mutique ou écholalique », excluant de fait les adultes ayant un fonctionnement cognitif
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dans la moyenne voire supérieur a la moyenne. En effet, les TSA sans déficience intellectuelle
(TSA SDI) sont une population qui, pour reprendre ses termes, n’existe que « de fagon
virtuelle » dans notre pays, du fait d’un manque de professionnels experts en capacité de les

diagnostiquer.

Si nous adhérons totalement a cette fagon d’appréhender les TSA en tant que
différence, il n’en demeure pas moins que celle-ci peut étre handicapante, justement lorsque
I’environnement est inadapté. De notre point de vue, ces deux concepts ne s’excluent pas
mutuellement, ils co-existent. Tel qu’exprimé par I’utilisateur Benoit sur le forum d’échanges
entre adultes TSA « Asperansa » : « L’Asperger n’est pas un handicap en soi, méme si
certains de ses aspects peuvent [’étre (handicapants), en particulier le volet sensoriel. Mais
ils ne sont pas généralisés chez [’ensemble de la population diagnostiquée. En revanche c’est

bien la confrontation entre le fonctionnement des Aspies et celui de la majorité

neurotypique™ qui crée la situation de handicap, et je suis persuadé que dans le scénario

hypothétique de majorité aspie et de minorité neurotypique il y aurait exactement les mémes
problémes (dans une toute autre société, qui serait jugée utopique pour des aspies, infernale

pour des neurotypiques). »

Le poids de la norme sociale ne doit pas non plus étre négligé dans la fabrique du
handicap. En effet, le handicapé n’existe qu’au travers du contraste avec le valide qui, lui,
représente la normalité du plus grand nombre. Une normalité statistique écrasante qui fait
peser sur les seules épaules de I’individu le poids de sa différence, percue comme une
pathologie. Et c’est bien cette majorité « normale » et normalisante qui va produire un

environnement inadapté et/ou inaccessible pour les minorités « anormales ».

Réflexions autour de ’a-normalité

Avant d’entrer dans le vif du sujet de I’a-normalité, il convient d’effectuer un rapide
détour par les concepts de « nature » et de « culture ». Il est de coutume en Occident de

considérer que 1’homme recele une « nature animale » et égoiste dont il serait 1’esclave,

2 "Neurotypique" est un terme utilisé par les personnes autistes pour désigner les personnes non
autistes.
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nature qui doit étre apprivoisée par un gouvernement (Sahlins, 2009). Cette opposition entre
nature et culture justifie la mise en place d’un systéme coercitif qui doit permettre de limiter
les dégats engendrés par la nature fondamentalement mauvaise de 1’homme. Pourtant,
d’autres peuples considérent a contrario que ce sont les animaux qui sont au fond des étres
humains, une thése qui est soutenue par la récente apparition de 1’homo sapiens — 1’homme
moderne — qui s’inscrit dans une histoire culturelle beaucoup plus ancienne et vaste. Histoire
culturelle qui a donc fagonné I’homme moderne a bien des égards. Sahlins réfute ainsi le
déterminisme génétique et considere que la « nature humaine » est une conception erronnée,
une «illusion occidentale ». L’homme n’est fondamentalement ni bon ni mauvais, car sa
nature n’est qu’un « devenir déterminé par la culture » (2009, p.110). Il évoque Marx, pour
qui (2009, p. 110) « I’ “essence de I’homme” n’existe que dans et sous la forme de relations

sociales ».

Si la nature humaine est un devenir fagonné par la culture, il convient de s’interroger
également sur la «normalité ». Car, comme nous allons le voir ci-apres, la « normalité »

n’existe pas en soi, elle est abstraite et reléve du construit social.

D’un point de vue statistique, la normalité¢ est celle du plus grand nombre. Un
comportement sera donc jugé « normal » s’il est partagé par la majorité de la population. On
peut se figurer une courbe de Gauss, « en cloche », qui regroupe en son centre les individus

« normaux » et aux extrémités les individus « anormaux ». La normalité est ici quantitative.

D’un point de vue social et culturel, la normalité est qualitative et subjective. Elle est
définie par un tiers social. Pour reprendre les propos de Zarifian au sujet de la folie (1999,
p. 43) : « Au fond, la folie est toujours déterminée par un autre, jamais par soi-méme. C’est la
qu’apparait d’emblée la nécessaire référence extérieure, la référence sociale sans laquelle la
folie n’existerait pas. On est toujours le fou des autres, de la société ou de son mandataire : le
psychiatre. C’est la psychiatrie qui définit la folie. » Tout comportement qui s’écarte de la
norme sociale est jugé « anormal », or la norme est relative et varie en fonction des époques et
des cultures. Elle est donc contextuelle et fluctuante. Nous pouvons ici citer le cas de
I’homosexualité, qui a figuré au DSM en tant que maladie mentale jusqu’en 1987. Zarifian
poursuit en ces termes (1999, p. 57) : « Mais ou est [’étalon de référence ? Il n’existe pas de
norme en soi, mais seulement un consensus du groupe culturel sur ce qui est comportement

normal et ce qui est comportement déviant. La norme varie avec le milieu et avec la culture. »
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Enfin, la normalité biologique est celle sur laquelle Canguilhem (1966) s’est attardé
dans son ouvrage Le normal et le pathologique. 1l se place du point de vue du sujet : pour lui,
la normalité n’est pas absolue et universelle, mais subjective et singuliére et socialement
admise comme telle. Elle dépend de la capacité normative de I’individu, a savoir sa capacité a
s’adapter ou a se réadapter aux variations du milieu, a adopter les normales sociales en
vigueur et & créer de nouvelles normes. La normalité a une signification subjective, elle est
fonction de I’expérience du sujet. La santé ne peut donc pas €tre définie en fonction d’une
normalité statistique. Canguilhem fait valoir un perspectivisme, puisque selon lui la vie est
plurielle, elle revét différents états. Il n’est donc pas question de déficience mais d’altérité.
Méme si I’extrapolation des recherches de Canguilhem au champ des sciences humaines et
sociales doit se faire avec beaucoup de précautions, nous osons tout de méme un paralléle
avec I’autisme en citant 1’activiste autiste Temple Grandin (2012), dont les propos rejoignent

ceux du philosophe : “I am different... not less” (« Je suis différente... pas déficiente »).

Pour Canguilhem (1966, p. 91) : « Il n’y a pas de fait normal ou pathologique en soi.
L’anomalie ou la mutation ne sont pas en elles-mémes pathologiques. Elles expriment
d’autres normes de vie possibles. Si ces normes sont inférieures, quant a la stabilité, a la
fécondité, a la variabilité de la vie, aux normes spécifiques antérieures, elles seront dites
pathologique. » Anomalie n’est donc pas synonyme d’anormalité. Pourtant, de la méme
manicre qu’une anomalie biologique peut étre pathologisée par la médecine alors méme que
le fonctionnement de la personne n’en est pas affecté, une anomalie comportementale peut
étre pathologisée par la psychiatrie. Nous pouvons prendre pour exemple ’absence ou la
réduction du désir sexuel qui figure en tant que pathologie psychiatrique dans le DSM-5 sous
le terme «trouble hypoactif ». S’il s’agit bien d’une anomalie comportementale, au sens
d’une différence, considérer cette anomalie comme une pathologie est un glissement abusif.
La psychiatrie rétorquera que ce n’est pas la baisse ou 1’absence de désir qui est pathologique
en soi, mais la souffrance de 1’individu. Et que c’est bien cette souffrance qui nécessite une
prise en charge du manque de désir en question. Cela revient a considérer que I’absence ou la
baisse de désir est a I’origine de la — supposee — souffrance de I’individu. Or, n’est-ce pas
plutdt le regard social qui est posé sur I’individu a la libido « défaillante » qui est a I’origine
de sa souffrance ? Car pour beaucoup, 1’asexualité est une orientation sexuelle a part entiére™®,

Au lieu d’individualiser la souffrance des asexuels, ne devrions-nous pas reconnaitre qu’elle

 http://www.asexualite.org/
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est le résultat de notre société hypersexualisée, incapable d’accueillir d’autres fagons
d’envisager la sexualité ? L’individu ne serait pas « malade » de son asexualité mais malade
de la pression sociale qu’il subit. Dans ce cas, ce n’est plus I’individu qu’il faut « guérir »,
mais bien notre société qu’il faut s’employer a réformer. Nous pourrions opérer la méme
réflexion pour 1’autisme, et particulicrement pour ’autisme sans déficience intellectuelle :
tout comme 1’asexualité, I’autisme est pathologisé. Si I’on considére que ’autisme est une
différence de fonctionnement, alors la souffrance — potentielle — qui en résulte n’est pas liée a
I’autisme, mais bien a I’incapacité de la société d’accueillir d’autres facons de vivre et de

penser.

Foucault (1961), dans son ouvrage Histoire de la folie, revient sur la naissance de la
psychiatrie. 11 démontre notamment qu’elle s’est construite sur le silence de ses patients
(2001, p. 188) : « La constitution de la folie comme maladie mentale (...) dresse le constat
d’un dialogue rompu, donne la séparation comme déja acquise, et enfonce dans [’oubli tous
ces mots imparfaits, sans syntaxe fixe, un peu balbutiants, dans lesquels se faisait l’échange
de la folie et de la raison. Le langage de la psychiatrie, qui est monologue de la raison sur la
folie, n’a pu s établir que sur un tel silence. Je n’ai pas voulu faire [’histoire de ce langage ;
plutot I’archéologie de ce silence. » Cet extrait nous semble étre tristement d’actualité, tant
aujourd’hui encore le discours et les pratiques psychiatriques s’¢laborent en dehors de toute
concertation avec les principaux intéressés. Foucault considere par ailleurs la psychiatrie
comme un agent au service du pouvoir, un instrument du contréle social chargé de normaliser
les individus. Le fou doit se soumettre afin de guérir. La psychiatrie a donc une fonction
disciplinaire et répressive. La encore, si les méthodes ont évolué, 1’objectif demeure le méme.
La psychiatrie du XXI®siécle vise a normaliser 1’individu afin de le rendre capable de
produire et de consommer. Alors que le néo-libéralisme atteint son paroxysme, la psychiatrie

revét plus que jamais un enjeu politique.

La linguiste Pahud (2016) s’intéresse quant a elle a la progression de la normalisation
au sein de notre société dans un essai qu’elle a trés justement nommé Lanormalité afin de
rendre compte a la fois de la normalité et de son antonyme symétrique. Au fil de I’ouvrage,
elle détricote le concept de normalité et les multiples réalités qu’il recouvre pour finir par
nous proposer de penser lanormalité en termes de processus et non d’états. Elle donne a voir
en quoi vivre dans une société obsédée par la normalité peut étre terriblement opprimant. Car
si les normes produites par la société nous permettent de vivre ensemble en collectivité, il

n’en demeure pas moins qu’elles briment et oppressent méme les plus adaptés d’entre nous.
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A-normalité et autisme

Ces différents apports nous permettent d’envisager 1’a-normalité comme un concept
polysémique, qui a été (re)pensé au fil du temps, et dont I’attribut principal semble étre la
relativité. L’a-normalité comme notion relative apporte de I’eau a notre moulin sur la fagon
d’appréhender I’autisme. L’autisme interpelle, questionne, dérange. L’autisme est anormal
car la personne autiste ne se comporte pas comme 1’exigent les normes sociales en vigueur,
elle a son propre mode de pensée, sa propre fagon de socialiser et d’envisager le monde. Cela
lui vaut de recevoir un diagnostic psychiatrique qui aboutira dans le meilleur des cas —ou
peut-étre devrait-on dire le « moins pire » — a une prise en charge comportementale ou
éducative. Nous pouvons par exemple citer la méthode comportementale intensive et précoce
Applied Behavior Analysis (ABA), qui vise a modifier le comportement de 1’enfant via des
renforcements positifs (friandises, jouets, approbations sociales, etc.), et qui a fait ses preuves
(Reichow, 2012). L’ABA permet de corriger les comportements jugés comme étant
socialement inadaptés afin de les réduire ou de les éliminer. Ce peut étre le cas par exemple
des comportements stéréotypés (flapping, balancements) que 1’on retrouve souvent dans
I’autisme (American Psychiatric Association, 2013). Cependant, dans la communauté autiste
anglo-saxonne, de nombreuses voix s’élévent pour dénoncer les effets déléteres de ces prises
en charge. Ainsi, nous avons pu lire le témoignage suivant écrit par un adulte autiste qui
souffre de stress post-traumatique et qui s’adresse en ces termes aux parents d’enfants
autistes : « Ce que vous voyez est une illusion. Ce qui ressemble a des progreés se fait au
détriment du confort de [’enfant, de son sentiment de sécurité, de sa capacité a s ’aimer pour
ce qu’il est, de son niveau de stress, et plus encore. (...) Il est plus important pour un enfant
de se sentir a [’aise et fonctionnel, plutét que d’avoir “l’air normal”. (...) L’ABA est une
forme d ‘abus™. » Mais PABA n’est pas uniquement décriée par les adultes autistes. Le
chercheur Laurent Mottron a en effet publié une tribune intitulée « Autisme : une mise en
garde contre la méthode ABA », dans le journal Le Monde du 15 mars 2012, aprés que la
méthode ABA a été approuvée en France par la Haute autorité de santé (HAS) et 1’ Agence
nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-

sociaux (ANESM). Nous rapportons ici ses propos : « Le rapport argumentaire de la HAS et

1 https://unstrangemind.wordpress.com/2014/10/07/aba/
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ses recommandations sont dans leur quasi-totalité un travail remarquable. Je soutiens sans
réserve l’approche éducative — tous les autistes doivent aller a l’école réguliere par défaut,
avec accompagnement si nécessaire — comme je soutiens les thérapies cognitivo-
comportementales pour les autistes verbaux. Ces derniéres n’ont rien a voir avec les
interventions comportementales précoces ou ABA, qui s’adressent aux enfants d’dge

préscolaire, et que je désapprouve™. »

En effet, selon Mottron (2004), cette technique souléve d’importants problémes
¢thiques, d’une part parce qu’elle a recours au conditionnement, et d’autre part, car une
rééducation ne doit pas étre sous-tendue par la nécessité de normaliser ’enfant afin de le
rendre conforme aux attentes de la société. Elle se doit plut6t de lui offrir les clés nécessaires

a son épanouissement et a son autonomie.

Dans le pire des cas, le diagnostic d’autisme peut aboutir a un placement en institution
et/ou a un traitement médicamenteux lourd. Ce fut le cas du philosophe francais et autiste de
haut niveau Josef Schovanec (2013) qui relate dans son ouvrage Je suis a [’Est un parcours
psychiatrique chaotique pendant lequel il s’est vu prescrire un cocktail explosif a base de
neuroleptiques, anxiolytiques et antidépresseurs, ceci pendant des années. Ainsi, que ce soit
via des méthodes comportementales ou par le biais d’une approche psychiatrique, il est
toujours ouvertement question de normaliser 1’individu, de le faire rentrer dans le rang, de le
« guérir ». A de trés rares exceptions pres, 1’autisme est considéré — tant par les chercheurs

que par les professionnels de santé — comme une condition peu enviable, qu’il faut corriger.

Dans son ouvrage, Josef Schovanec aborde justement la question de la normalité
appliquée au cas de ’autisme. Plus précisément, il s’interroge sur la pertinence de considérer
les compétences sociales comme un gage de normalité (2013, p. 188) : « Supposons que [’on
améliore les miennes (mes compétences sociales). Sera-ce effectivement une victoire sur
["autisme ? Certaines personnes que j ai pu croiser dans le petit monde de la politique ont des
compeétences sociales hors du commun. Certains sont pourtant, ou plutdt a cause de cela, des
personnages infects. (...) Ressembler a Fouché, avec qui je partage déja le prenom, ou a

Donald Trump, est-ce réellement un but enviable ? »

15 http://www.lemonde. fr/sante/article/2012/03/15/autisme-une-mise-en-garde-contre-la-methode-
aba_1669458_1651302.html
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Disability studies : source d’inspiration

Pour les raisons exposées plus haut, il nous a semblé évident pour nous d’inscrire

notre réflexion dans le champ des disability studies (Linton, 1998, 2005).

Les disability studies se sont surtout développées en Grande-Bretagne et aux Etats-
Unis, ou elles sont en plein essor (Albrecht, Ravaud, & Stiker, 2001). A ce jour, elles
constitueraient presque une exception anglo-saxonne, tant la France est restée absente de ce

courant universitaire.

L’association The Society for Disability Studies (SDS)'® a été créée en 1982 et a pour
but de promouvoir les disability studies. Les disability studies sont, selon elle, un champ
interdisciplinaire qui doit encourager les étudiants, activistes, professeurs, artistes, praticiens
et chercheurs a contribuer. Elle définit les objectifs de ce courant de pensée comme étant les

suivants :

- remettre en question la vision du handicap comme un déficit personnel auquel il est possible
de remédier via une intervention médicale ou une réadaptation (rehabilitation) proposée par
des « experts »*’. Ce sont plutot les facteurs sociaux, économiques, politiques et culturels qui
doivent étre analysés afin de définir le handicap, et les réponses individuelles et collectives a
apporter a la différence. Les disability studies doivent également travailler a dé-stigmatiser
tous types de maladies et déficits, et contribuer a questionner la relation entre la pratique

médicale et la stigmatisation du handicap ;

- étudier les perspectives, politiques, cultures, histoires, ainsi que la littérature nationales et

internationales dans le but de recontextualiser le handicap de la fagon la plus large possible ;

- encourager la participation des chercheurs et étudiants en situation de handicap. Leurs
travaux sont prioritaires et ils doivent avoir un acces privilégié aux positions de leadership au

sein de la communauté.

1 http://www.disstudies.org/about/what_is_ds

17 . S, s . L
Nous mettons ce terme entre guillemets, car c’est ainsi qu’il est présenté sur le site de 1’association.
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Pour les disability studies, le handicap est une construction sociale. Il n’existe pas en
soi, puisqu’il est avant tout un phénomene social. Ainsi, pour citer Asch (1988, p. 61) « La
construction sociale du handicap, comme celle du genre, démontre que ce sont les attitudes et
les institutions des valides, bien plus que les caractéristiques biologiques des personnes, qui
font de ces caractéristiques des handicaps. » Les disability studies sont en lien direct avec le
« mouvement handicapé », qui lui-méme peut étre pensé au travers d’autres mouvements
sociaux comme le mouvement féministe (Albrecht, Ravaud, & Stiker, 2001). En ce sens,
permettre a la parole des personnes directement concernées de s’exprimer est, sinon une
obligation, du moins une évidence. Ainsi selon Albrecht, Ravaud et Stiker, « Comme dans les
autres mouvements sociaux cités, les personnes concernées, qui sont actrices de leur devenir
et de leur libération, sont considérées comme détentrices de savoirs propres que le chercheur
n’a pas, méme s’il peut en avoir d’autres. L’expérience des barrieres sociales (physiques,
mentales, psychiques) élevées sur la route des personnes handicapées donne a ces dernieres
une parole qui peut apporter des connaissances de méme valeur que n’importe quelle donnée

dite objective. »

En effet, en vivant le handicap de ’intérieur, en 1’expérimentant au jour le jour, il est
évident que ces personnes acquicrent des savoirs expérientiels que les chercheurs n’ont pas.
Cela ne signifie pas que la parole du profane est interchangeable avec celle de I'expert, mais
simplement qu'elle doit étre considérée. Par ailleurs, ce savoir profane ne s’oppose pas au
savoir professionnel, car les deux ont vocation a se compléter et a s’enrichir mutuellement. Il
ne doit pas non plus étre considéré comme un outil au service d’une réflexion « experte »%,
Le savoir profane n’a pas vocation a alimenter le savoir professionnel, a lui servir. Il existe
par et pour lui-méme. Il est important de veiller a s’extraire d’une forme de verticalité, de
hiérarchisation des savoirs, I’un n’est pas plus légitime que I’autre. Alors que la personne en
situation de handicap est réduite a un objet d’étude par ceux qui 1’étudient, ce serait un
comble gue son savoir le soit aussi, en devenant simple objet de réflexion, ce qui aurait pour

conséquence de la réifier a double titre.

'8 Méme remarque que précédemment. Qui, du chercheur ou de la personne en situation de handicap, peut étre
considéré.e expert.e ?
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La dominance

Pour les raisons exposées ci-desus, il nous semble important de questionner la position
du chercheur a 1’égard de son objet d’étude. En effet, la Théorie de la dominance sociale
(TDS) postule qu’il existe une hiérarchie sociale entre les groupes au sein de la société (en
fonction de 1’age, du genre ou de critéres arbitraires), ce pourquoi certains groupes
« inférieurs » vont étre dominés par des groupes « supérieurs » (Sidanius & Pratto, 1999).
Tandis que les groupes dominants possédent des ressources sociales et économiques
importantes (capital économique, acces aux soins, a 1’éducation, etc.), les groupes dominés
sont quant & eux opprimés et discriminés. Selon cette théorie, il existe au sein des sociétés un
consensus idéologique de supériorité de certains groupes sur d’autres, ce qui a pour effet de
légitimer — et donc d’alimenter — les inégalités sociales. La dominance sociale est corrélée
positivement avec les mythes qui renforcent la hiérarchie, appelés mythes Iégitimisateurs (par
exemple : « Les Blancs sont supérieurs aux Noirs », pour le racisme). L’intensité avec
laguelle les individus soutiennent cette hiérarchie sociale est appelée dans les pays anglo-
saxons Social Dominance orientation ou SDO (« orientation de dominance sociale »). 1l s’agit

d’un concept psychologique alimenté par quatre facteurs :

- le statut du groupe d’appartenance et I’identification. Les individus qui appartiennent a des
groupes de haut statut ont un niveau de SDO plus élevé que les membres des groupes de

faible statut ;

- la socialisation. Les expériences socialisantes comme 1’éducation ou la religion impactent la
SDO;

- la personnalité et le tempérament. Ainsi, il a été démontré que 1’altruisme et I’empathie sont

corrélés négativement a la SDO ;

- le genre. Les hommes ont toujours un niveau de SDO supérieur aux femmes,

indépendamment du contexte.

Si les travaux de Sidanius et Pratto (1999) ont vocation a étudier les rapports
intergroupes, il nous semble tout de méme intéressant de nous interroger sur I'impact de cette

théorie sur notre propre pratique et sur les hiérarchies sociales. En effet, en suivant la logique
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de ces auteurs, les chercheurs valides, compte tenu de leur bagage universitaire, du poste
qu’ils occupent et de leur posture en tant que personnes valides, appartiendraient au groupe
des dominants par rapport aux personnes en situation de handicap qui, quant a elles,
appartiendraient au groupe des dominés. Et il serait donc de leur ressort de veiller a

déconstruire ce rapport de domination plutdt qu’a I’alimenter.

Or, méme lorsque le chercheur tient compte de la parole de ceux qu’il étudie, il se
détache rarement de sa posture de « sachant » et/ou de « soignant ». Ainsi, nous avons pu lire
dans un ouvrage consacré a 1’autisme (Philip, 2008, p. 210) : « Dans le domaine de [’autisme
les témoignages de personnes atteintes du syndrome d’Asperger ou atteintes de l’autisme de
haut niveau analysent elles-mémes leur pathologie de [’intérieur et nous livrent des
témoignages de premiére main, qu’il serait dommage de ne pas prendre en compte. » Si
I’effort est louable, le vocabulaire utilisé est regrettable. L’individu porteur d’autisme est
« atteint », et a une « pathologie ». La parole lui est donnée, certes, mais sans étre pour autant
émancipatrice car son statut demeure avant tout celui d’un patient. Cela est d’autant plus
paradoxal au sein d’un ouvrage qui, comme son nom l’indique, a vocation a améliorer la

qualité de vie des personnes autistes.

Cet exemple n’a pas pour but de jeter 1’opprobre sur I’auteur de ce chapitre, que nous
connaissons personnellement, et qui méne par ailleurs un combat admirable pour 1’inclusion
des enfants TSA en milieu ordinaire. Il reflete simplement une réalité, celle du chercheur qui
peine a remettre en cause une position de domination, et qui peut étre amené a exercer une

violence symbolique (Bourdieu & Passeron, 1970) a I’égard de son objet d’étude.

Il pourrait étre objecté a cela, ainsi que 1’explique 1’économiste et sociologue Frédéric
Lordon (2015), que la pensée d’un universitaire s’afflite au contact de ses pairs, et que ’entre-
soi est une condition nécessaire au déroulement de la réflexion, afin qu’elle soit poussée a son
paroxysme. Le vocabulaire et les concepts utilisés par le milieu académique, bien souvent
obscurs pour les non-initiés, fonctionnent selon lui comme des « sténographies
conceptuelles » qui permettent de gagner du temps et d’étirer la pensée jusqu’au maximum de
ses possibilités. Pour Lordon, ce travail intellectuel entre dominants qui permet d’amener la
pensée le plus loin possible est indispensable avant de pouvoir ensuite vulgariser ce savoir
auprés des non-initiés. Soit. Nous pensons pour notre part qu’appliquer ce principe aux
Sciences humaines et sociales (SHS) qui traitent du handicap serait problématique pour

plusieurs raisons : 1°) nous avons pu constater que de nombreux militants en situation de
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handicap s’emparent des concepts universitaires et connaissent les travaux de figures
tutélaires comme Bourdieu, Marx et Foucault, pour ne citer qu’eux. Partir du principe que le
langage et la réflexion universitaires ne sont pas a leur portée reviendrait a leur accorder bien
peu de crédit intellectuel ; 2°) comme nous 1’avons expliqué plus haut, nous nous refusons
pour notre part a considérer le savoir universitaire comme étant « supérieur » au savoir
profane ; 3°) les personnes directement concernées, justement parce qu’elles vivent le
handicap de l’intéricur, ne peuvent pas étre considérées comme des « non-initiées » ; 4°)
enfin, comme nous I’avons déja indiqué, le chercheur doit veiller a ne pas doubler sa posture
de domination en excluant les individus qui constituent son objet d’étude. Ce sont les raisons
pour lesquelles I’entre-soi, qui peut étre pertinent dans d’autres domaines comme les sciences

dures par exemple, nous semble au contraire étre problématique dans le cadre des SHS.

Ces différents éléments nous conscientisent et nous invitent a prendre des précautions
dans la fagon d’aborder notre sujet d’étude. Nous serons donc particuliérement attentive au
vocabulaire utilisé : I’individu est « porteur » d’autisme et 1’autisme est une « condition » qui,
potentiellement, peut le placer en «situation de handicap ». Nous utiliserons 1’expression
« personne autiste » plutdt que « personne avec autisme », dans la droite lignée des militants
anglo-saxons. En effet, ceux-ci rejettent 1’expression « personne avec autisme », langage
typiqguement employé par les professionnels de santé et la communauté scientifique qui
supposerait que derriére I’autisme se cache un individu « normal » (Bagatell, 2010). Nous
privilégierons par ailleurs le terme de TSA, afin d’étre en accord avec le DSM-5, mais sans
nous interdire pour autant d’utiliser le mot « autisme », puisque c’est celui qui est utilisé dans

le langage courant.

Notre recherche

Forte de ces différentes sources d’inspiration et de réflexion, nous avons construit
notre recherche sur un parti pris atypique : considérer I’autisme comme une différence de
fonctionnement, pathologisée par une société normopathe — obsédée par la normalité —, qui
exclut donc de fait les personnes différentes. Si 1’autisme n’est pas une maladie ou un
handicap en soi mais que c’est bien la société dans laquelle évoluent les individus autistes qui

pathologise cette condition et crée des situations de handicap et de souffrance, il convient
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alors non plus de s’intéresser a 1’autisme d’un point de vue clinique mais plutot d’un point de
vue psychosocial. Comprendre comment I’autisme est pergu et quels sont les facteurs qui
peuvent permettre d’améliorer les relations entre personnes autistes et non autistes devient un
enjeu crucial afin d’espérer améliorer I’inclusion des personnes autistes, et peut-étre méme, a
terme, leur dépsychiatrisation. C’est la raison pour laquelle notre thése aborde 1’autisme

exclusivement d’un point de vue psychosocial.

Dans un premier temps, nous situerons notre recherche dans un cadre théorique. La
premiére partie sera consacrée aux TSA, qui seront définis d’un point de vue clinique puis
seront inscrits dans une perspective psychosociale. Nous évoquerons I’interactionnisme
symbolique, particulierement au travers des notions de « stigmate » (Goffman, 1963) et de
« déviance » (Becker, 1985), qui ont été le point de départ de notre réflexion. Puis, hous nous
intéresserons aux relations intergroupes, notamment au travers du concept d’attitudes et de
changement d’attitudes (Thomas & Znaniecki, 1928). Les représentations sociales
(Moscovici, 1961) nous fourniront également des pistes de réflexion intéressantes. Enfin, ce

sont les stratégies de coping (Lazarus & Launier, 1978) qui retiendront notre attention.

Dans un second temps, nous nous intéresserons de facon empirique a ces trois
concepts qui ne sont généralement pas étudiés ensemble et qui, pourtant, se complétent et se
répondent :

- les attitudes et changement d’attitudes, afin de valider un outil de mesure des
attitudes a I’égard de I’autisme dans un contexte francais, puis d’analyser 1’effet de différentes
strates d’information combinées au contact avec une personne autiste adulte sans deficience

intellectuelle sur les attitudes de pairs non autistes ;
- la représentation sociale de 1’autisme, et 1’effet du contact sur cette représentation ;

- et enfin, les stratégies de coping mobilisées par les personnes autistes adultes sans
déficience intellectuelle face aux situations d’exclusion et de stigmatisation via une approche

qualitative et exploratoire.
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PARTIE THEORIQUE

CHAPITRE 1

LES TROUBLES DU SPECTRE AUTISTIQUE
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Si nous nous intéressons dans ce travail de thése a I1’autisme sous un angle
psychosocial, nous ne pouvions pour autant pas faire 1’économie de sa description clinique,
¢tant donné que c’est celle qui prédomine aujourd’hui et qu’elle nous apporte des clés de

compréhension quant aux particularités de ce mode de fonctionnement.

1.1°) Histoire

Le terme « autisme » vient du grec autos qui signifie « soi-méme ». Il a été utilisé pour
la premiére fois par Bleuler en 1911 qui considére 1’autisme comme un des trois symptomes
de la schizophrénie, avec la dissociation et ’ambivalence. Pour Bleuler, ses patients sont
repliés sur eux-mémes, en rupture avec le réel. Ce terme est repris en 1943 par le
pédopsychiatre Léo Kanner qui définit ’autisme non pas comme un symptome de la
schizophrénie mais comme une condition a part entiere. 1l décrit ainsi 11 cas d’autisme
infantile, 8 garcons et 3 filles 4gés de 2 a 8 ans, présentant entre autres des difficultés a établir
des relations, des particularités sensorielles, un plus grand intérét pour les objets que pour les
personnes ainsi qu’un besoin de routines et d’immuabilité. Les cas qu’il présente ont des
profils hétérogenes, notamment en termes de capacités cognitives et langagieres, suggérant
déja I’'idée d’un « spectre » de ’autisme. Par ailleurs, méme si Kanner note que les parents de
ces enfants sont plutot froids et intellectuels, il n’attribue pas de relation de cause a effet entre
le comportement des parents et ’autisme infantile, et penche pour une cause biologique de

[’autisme.

Quasiment au méme moment, en 1944, le pédiatre autrichien Hans Asperger, dans son
article « Les psychopathies autistiques dans 1’enfance » décrit quatre cas parmi deux cents
enfants qu’il a étudiés. Pour lui, la psychopathie autistique se manifeste surtout par « une
difficulté d’intégration sociale se manifestant dans leur apparence physique, leur expression
ainsi que dans tout leur comportement ». Les vignettes cliniques qu’il décrit ne font état

d’aucun retard de langage ou déficience cognitive. Par ailleurs, il est intéressant de noter que
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Hans Asperger fait lui aussi le pari d’une cause innée, héréditaire. A 1’époque, ses travaux ne
connaissent pas le méme retentissement que ceux de Kanner, car il vit en Autriche, qui fait
alors partie de 1’Allemagne nazie. Il faudra attendre le début des années 1980 pour que le
syndrome d’Asperger soit reconnu par la communauté scientifique, grace a Lorna Wing
(1981) qui réhabilite les travaux de Hans Asperger en y adjoignant trente-quatre nouveaux

cas. C’est elle qui nomme cette condition « syndrome d’Asperger ».

La France va étre, pour sa part largement influencée par une conception
psychanalytique de 1’autisme. Dans son ouvrage La forteresse vide (1967), Bettelheim
s’intéresse a 1’étiologie de 1’autisme et rompt avec la cause biologique. Pour lui, ’autisme
serait d0 a une « privation affective grave » de la part des parents, et surtout de la mere. Il
écrit ainsi : « Tout au long de ce livre, je soutiens que le facteur qui précipite [’enfant dans
["autisme infantile est le désir de ses parents qu’il n’existe pas. » (p. 171) Il compare le repli
de ces enfants a celui de certains déportés, faisant écho a son propre vécu dans les camps de
Dachau et de Buchenwald. La forteresse vide est un succes littéraire et la théorie qui y est
défendue va connaitre un retentissement important en France. Cette conception
psychanalytique de I’autisme va étre largement reprise, la psychiatrie francaise reliant alors
I’autisme aux psychoses et s’organisant autour du concept de « psychose précoce » au sein de

la classification frangaise des troubles mentaux de 1’enfant et de 1’adolescent (CFTMEA).

Les différentes réalités que recouvrent les cas présentés par Kanner, Asperger et Wing

constituent ce que 1’on appelle aujourd’hui les Troubles du spectre autistique (TSA).

1.2°) L’autisme : enjeux cliniques

1.2.1) Définitions et classifications

Les classifications et appellations autour de I’autisme sont en perpétuelle évolution. Le
manuel de classification nord-américain (DSM) et le manuel de classification publié par
I’OMS (CIM) ont évolué¢ de la méme manicre, en retirant 1’autisme de la catégorie des
psychoses des le début des années 1980 et 1990 respectivement, pour aujourd’hui s’entendre
sur une appellation unique regroupant toutes les formes d’autisme : les Troubles du spectre

autistique. La classification frangaise CFTMEA est quant a elle restée a 1’écart de ces
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modifications, et classe aujourd’hui encore I’autisme avec la schizophrénie et les troubles
psychotiques. Nous allons voir plus en détails comment ’autisme a évolué au sein de ces

classifications et en quoi la CFTMEA constitue une exception francaise.

L’autisme apparait pour la premiére fois comme catégorie a part entiere dans le DSM-
Il (American Psychiatric Association, 1980) sous I’appellation « Troubles envahissants du
développement » (TED) et comporte six criteres qui doivent tous étre remplis pour qu’un
diagnostic puisse étre posé. La volonté est de mettre 1’accent sur 1’aspect développemental de
cette condition, par opposition a des psychopathologies comme la schizophrénie. La version
révisée du DSM-III-R (American Psychiatric Association, 1987) rend les criteres plus

observables et concrets, élargissant ainsi le concept diagnostique.

Au sein du DSM-IV (American Psychiatric Association, 1994) les « Troubles
envahissants du développement » se divisent en cingq catégories: troubles autistiques,
syndrome d’Asperger, trouble désintégratif de I’enfance, troubles envahissants du
développement non spécifiés, syndrome de Rett. Le DSM-IV fait état d’une triade
symptomatique organisée autour des difficultés de communication, des difficultés sociales et

des intéréts restreints et répétitifs.

Enfin dans le DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013), trois de ces sous-
catégories sont agrégées sous le seul terme générique de « Troubles du spectre autistique ».
Le trouble désintégratif de I’enfance et le syndrome de Rett ne font plus partie de cette
catégorie. L’idée sous-jacente derriere cette nouvelle catégorisation est d’étre en accord avec
I’état des connaissances actuelles qui considérent I’autisme comme un continuum avec des
degrés trés variables d’un bout a 1’autre de ce continuum, ce pourquoi d’ailleurs le DSM-5
integre une échelle avec trois degrés de sévérité de symptdmes (« niveau 1 » désignant un
TSA nécessitant des aides importantes et « niveau 3 » un TSA nécessitant peu d’aides).
L’objectif est de remplacer une perspective catégorielle par une perspective dimensionnelle,
les différentes catégories décrites dans les précédentes classifications étant désormais
considérées comme des degrés variables de symptémes. De plus, le DSM-5 agrége les
difficultés sociales et les difficultés de communication sous une seule et méme catégorie de
symptomes. Il ne s’agit donc plus d’une triade symptomatique mais d’une dyade organisée
autour des troubles de la communication sociale et des comportements répétitifs et restreints.
Apparait egalement au sein des comportements répétitifs et restreints la « sensibilité

inhabituelle aux stimuli sensoriels », inexistante au sein du DSM-1V.
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Le terme « autisme infantile » apparait pour la premiére fois en 1975 dans la CIM-9
(WHO, 1975) sous la catégorie des « Psychoses avec des origines spécifiques a 1’enfance ».
Dans la CIM-10 (WHO, 1992) I’autisme est retiré des psychoses, la catégorie « Troubles
envahissants du développement » est créée et comporte huit catégories : autisme infantile,
autisme atypique, syndrome de Rett, autre trouble désintégratif de I’enfance, hyperactivité
associé¢e a un retard mental et & des mouvements stéréotypés, syndrome d’Asperger, autres
TED et TED sans précision. Ils s’organisent autour de la méme triade symptomatique que

celle faisant référence au sein du DSM-IV.

La classification francaise CFTMEA se constitue a la fin des années 1980 et classe
I’autisme dans les psychoses en proposant les catégories de « psychoses précoces
déficitaires » et « dysharmonies psychotiques ». Une révision de ce manuel parue en 2000
integre deux autres catégories : le syndrome d’Asperger y fait ainsi son apparition, tout
comme les troubles désintégratifs de I’enfance, qui incluent le syndrome de Rett. Seule la
cinquieme révision de ce manuel, la CFTMEA R-2012, propose un changement
terminologique : on ne parle désormais plus d’« autisme et psychoses précoces » mais de
« Troubles envahissants du développement (TED), schizophrénies, troubles psychotiques de
I’enfance et de I’adolescence ». Le terme de « psychose », trop connoté négativement, est
donc écarté, mais la catégorisation demeure la méme puisque 1’autisme coexiste avec la

schizophreénie et les troubles psychotiques.

En 2010, la Haute Autorite de Santé (HAS) publie un rapport sur 1’état actuel des
connaissances sur I’autisme et autres TED et considére que la CFTMEA-R (2000) ne fait pas
consensus, du fait notamment de I’utilisation de termes comme « psychose précoce »,
« psychose infantile » et « psychose infantile précoce ». Le rapport sur les recommandations
de bonne pratique au sujet de I’autisme et des TED qu’elle publie en 2012 vient confirmer cet
¢tat de fait en préconisant aux professionnels de santé d’utiliser la CIM-10 comme manuel de

référence.

1.2.2) Symptomatologie et comorbidités

Comme vu précédemment, il n’existe donc pas un autisme mais des autismes dont les

degrés de sévérité peuvent varier considérablement d’un bout a 1’autre du spectre. Il s’agit en
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effet d’une condition qui est caractérisée par une trés forte hétérogénéité, tant d’un point de
vue génotypique que phénotypique (Chang, Gilman, Chiang, Sanders, & Vitkup, 2015 ;
Eapen and Clarke, 2014). L’hétérogénéité phénotypique concerne la sévérité des symptomes
comportementaux (Kim, Macari, Koller, & Chawarska, 2016 ; Ring, Woodbury-Smith,
Watson, Wheelwright, & Baron-Cohen, 2008 ; Wiggins, Robins, Adamson, Bakeman, &
Henrich, 2012) et les capacités intellectuelles (Lecavalier, 2014 ; Munson et al., 2008). Cette
hétérogénéite inter-individuelle entraine des différences notables en ce qui concerne la
perméabilité des individus aux prises en charge : avec une méme prise en charge, certains
évoluent trés favorablement tandis que d’autres n’évoluent pas ou peu (Howlin, Magiati, &
Charman, 2009 ; Kasari, 2002). Cette hétérogénéité globale entre les sujets complique de fait
I’étude de I’étiologie de cette condition, ainsi que le diagnostic, la prise en charge et le
pronostic. La facon la plus simple de pallier ce probleme est de diviser cette population en
sous-groupes homogenes. C’est ainsi que nous avons procédé lors de notre démarche
expérimentale, en nous concentrant exclusivement sur les TSA sans déficience intellectuelle,
pouvant correspondre au sein du DSM-5 aux TSA de niveau 3 (American Psychiatric

Association, 2013). Nous reviendrons sur ce point plus tard.

Malgré cette hétérogénéité, il existe un noyau central commun a tous les individus
TSA, qui permet de poser le diagnostic et qui s’articule autour des difficultés de la
communication sociale et des intéréts spécifiques présentés dans le DSM-5 (American

Psychiatric Association, 2013) :

e Les difficultés de la communication sociale regroupent les difficultés a nouer et
maintenir des relations sociales ainsi que des troubles de la communication. Les
individus ne font pas preuve de réciprocité sociale et émotionnelle, ont du mal a
initier un contact ou a y répondre, a comprendre et a apprehender les relations
humaines et a s’adapter a divers contextes sociaux. Ils présentent des particularités
de communication verbale et non verbale : les expressions du visage peuvent par
exemple étre inexpressives ou peu expressives, le langage écholalique ou stéréotype.

Le contact visuel présente des anomalies, il est notamment fuyant ou inexistant.

e Les comportements et les intéréts sont stéréotypés, répétitifs et restreints. Ainsi,
certains mouvements peuvent étre répétitifs (c’est le cas du flapping qui désigne un

battement stéréotypé des mains), les intéréts sont restreints, fixes et particulierement
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atypiques du point de vue de leur nature ou de I’intensité avec laquelle la personne
s’y adonne. Les objets peuvent étre utilisés de facon inhabituelle : I’enfant va par
exemple aligner ses jouets. On observe également un besoin de routines et de rituels,
les changements sont une source importante d’angoisse. Enfin, on note la présence
d’hypo- ou d’hypersensorialités : 1’individu peut réagir de fagon trés vive a des sons
a priori anodins, étre insensible a la douleur, étre subjugué par certains stimuli

visuels, etc.

Méme si I’autisme est présent dés la naissance, les parents en pergoivent les
symptomes en général vers 1’age de 17 mois (Baghdadli, Picot, Pascal, Pry, & Aussilloux,
2003). Il est a noter que le ratio hommes:femmes est de 4:1 (Fombonne, 2009). Ce sexe-ratio
est cependant sujet a caution. En effet, des différences ont été relevées par certains praticiens
dans I’expression des symptomes autistiques entre les hommes et les femmes. Celles-Ci
semblent d’une part mieux camoufler et intérioriser leurs difficultés que leurs congénéres
masculins, et d’autre part avoir des intéréts moins restreints et atypiques ainsi que des
comportements moins stéréotypés (Attwood, 2007 ; Kreiser & White, 2014 ; Mandy,
Chilvers, Chowdhury, Salter, Seigal, & Skuse, 2012). Ces particularités auraient pour
conséquence de retarder voire méme empécher la pose d’un diagnostic et pourraient
également conduire a des erreurs diagnostiques (Kopp & Gillberg, 1992 ; Mandy &
Tchanturia, 2015 ; Russell, Steer, & Golding, 2011). particulierement dans le cas de TSA sans
déficience intellectuelle (Klin, Jones, Schultz, & VVolkmar, 2003). Certaines recherches ont en
effet observé que les filles étaient généralement diagnostiquées plus tard que les garcons
(Begeer et al., 2013 ; Shattuck et al., 2009). Les recherches ne démontrent pourtant pas de
différences phénotypiques entre les hommes et les femmes TSA (Hartley & Sikora, 2009 ;
Mayes, & Calhoun, 2011 ; Rivet & Matson, 2011).

Le fait que le diagnostic soit posé plus tardivement chez les filles serait donc plutdt da
a la pression sociale qui pese sur elles. En effet, leurs parents attendraient d’elles qu’elles se
comportent de fagon socialement adaptée, qu’elles soient chaleureuses et avenantes, tel que
I’exigent les stéréotypes affiliés a leur genre (Holtmann, Bolte, & Poustka, 2007). Ou bien, ce
phénomene traduirait un biais de diagnostic, puisque les critéres diagnostiques ont été établis
a partir de 1’étude de cas masculins (Dworzynski, Ronald, Bolton, & Happé, 2012; Haney,
2016). Quoi qu’il en soit, les recherches portant sur les femmes TSA sont a ce jour tres peu
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nombreuses (Lai et al.,, 2012, 2013) et ne permettent pas de statuer clairement sur les

différences et similarités existant entre hommes et femmes TSA.

On ne peut évoquer les TSA sans évoquer les comorbidités qui lui sont associées. En
effet, en plus d’étre multiples, celles-ci sont fréquentes : des études notent une prévalence de
70 % d’individus TSA ayant au moins une comorbidité, 41 % en ayant deux ou plus (Leyfer
et al., 2006 ; Simonoff, Pickles, Charman, Chandler, Loucas, & Baird, 2008). Ce taux peut
augmenter jusqu’a 78,7 % lorsqu’une déficience intellectuelle (DI) est associée (Mannion,
Leader, & Healy, 2013). Par ailleurs, la présence d’une comorbidité est associée a un plus fort
taux de mortalité chez les personnes TSA (Bilder et al., 2013). S’il va sans dire que la
présence d’une comorbidité ajoute du handicap au handicap d’un point de vue clinique, cela
est également le cas d’un point de vue social, en originant un stigmate d’autant plus lourd a

porter pour la personne concernée.

Parmi les comorbidités psychiatriques et médicales nous pouvons citer :

- La déficience intellectuelle (DI). Les taux de prévalence varient en fonction des recherches.
De facon générale, il est admis que la moitié de la population TSA est touchée par la DI
(Ql < 70), avec des taux de prévalence allant de 45 % a 66 % (Kielinen, Linna, & Moilanen,
2000 ; Lai, Lombardo, & Baron-Cohen, 2014 ; Ritvo, 1989). Cependant Mottron (2004) dans
son ouvrage consacré aux personnes TSA sans déficience intellectuelle (TSA SDI) remet en
question 1I’épidémiologie de la DI dans I’autisme. Pour lui, I’absence de DI serait une réalité
propre a I’autisme qui ne ferait pas figure d’exception mais de regle. Il cite notamment 1’étude
de Chakrabarti et Fombonne (2001) selon laquelle 94 % des personnes TSA n’auraient pas de
DI associée. Il explique par ailleurs que I’intelligence des personnes autistes est différente et
ne peut étre comparée et mesurée a celle des non-autistes, ce pourquoi les tests de QI actuels

ne sont pas adaptés aux particularités cognitives de cette population.

Il est & noter que les symptémes autistiques comme le retard de langage, les stéréotypies et

I’automutilation sont plus importants dans le cas d’un TSA avec DI (Wing & Gould, 1979).
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- Les troubles anxieux. Une méta-analyse réalisée en 2011 (Van Steensel, Bogels, & Perrin,
2011) fait état d’un taux de prévalence de 39,6 % d’enfants TSA de moins de 18 ans
présentant au moins un Trouble Anxieux. La phobie spécifique est la plus observée (29,8 %),
suivie par les TOCs (17,4 %) et la phobie sociale (16,6 %).

- La dépression. Selon Ghaziuddin, Ghaziuddin, & Greden (2002) la dépression serait
probablement la comorbidité psychiatrique la plus fréquente parmi les TSA. La prévalence
serait particuliérement élevée dans le cas du syndrome d’Asperger —forme de TSA sans
retard de langage ni DI — deux études faisant état de taux de 30 % et 37 % (Ghaziuddin,
Weidmer-Mikhail, & Ghaziuddin, 1998 ; Wing, 1981).

- Les troubles du sommeil. Les prévalences varient de 40 % a 80 %, tandis que la moyenne
chez les enfants non autistes est de 30 % (Ferber, 1996 ; Johnson, Giannotti, & Cortesi, 2009 ;
Richdale, 1999). Une étude a démontré que 60 % des enfants TSA ont des difficultés a
trouver le sommeil, 50 % se réveillent réguliérement et 45 % se réveillent trop t6t le matin
(Dickerson, Mayes, & Calhoun, 2009). Une autre recherche comparant des enfants TSA avec
des enfants ayant d’autres troubles développementaux et des enfants au développement
typique démontre que la prévalence la plus forte concerne les enfants TSA qui sont 53 % a
avoir au moins un trouble du sommeil (Krakowiak, Goodlin-Jones, Hertz-Picciotto, Croen, &
Hansen, 2012). Certains auteurs considérent les troubles du sommeil comme étant, avec la
déficience intellectuelle et 1’épilepsie, I'un des indicateurs d’un fonctionnement neurologique

anormal dans le cadre des TSA (Stores & Wiggs, 2001).

- Les troubles alimentaires. Les individus TSA peuvent étre particulierement sensibles a
certains types de nourriture du fait notamment de leur texture, et présenter également une
rigidité en ce qui concerne leur alimentation (Rastam, 2008), ce qui augmente le risque de
développer un trouble alimentaire. Une méta-analyse a révélé que 22,9 % des individus
présentant des troubles alimentaires étaient également porteurs de TSA (Huke, Turk, Saeidi,
Kent, & Morgan, 2013). Il existe également un risque plus grand pour les jeunes femmes

Asperger de présenter un trouble alimentaire comparativement a leurs pairs non autistes,
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puisque 27% des adolescentes Asperger font état de symptdémes en lien avec des troubles

alimentaires (Kalyva, 2009).

- Le Trouble de déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H). Les études
recensent un taux de prévalence de 28 % a 80 % parmi les individus TSA (Lee & Ousley,
2006 ; Leyfer et al., 2006 ; Ronald, Edelson, Asherson, & Saudino, 2010 ; Simonoff et al.,
2008 ; Van der Meer et al., 2012). Certaines recherches suggerent méme une influence
généetique commune pouvant expliquer ce fort taux de prévalence (Nijmeijer et al., 2010 ;
Ronald, Simonoff, Kuntsi, Asherson, & Plomin, 2008).

- La dysphorie de genre. Selon le DSM-5, la dysphorie de genre désigne un mal-étre lié au
sexe qui a été assigné a la personne a sa naissance. Une étude a fait état d’une variance de
genre 7,59 fois plus élevée chez les individus TSA (Strang et al., 2014). Par ailleurs, sur un
échantillon de 204 enfants et adolescents avec une dysphorie de genre, 7,8 % d’entre eux sont
porteurs de TSA (De Vries, Noens, Cohen-Kettenis, van Berckelaer-Onnes, & Doreleijers,
2010). Méme si la littérature a ce sujet reste a ce jour limitée, notamment en ce qui concerne
les adultes, elle permet néanmoins de mettre en lumiére une co-occurrence entre ces deux
conditions. Les raisons de cette comorbidité ne sont pas clairement élucidées. Elle pourrait
notamment étre due a la forme extréme du cerveau masculin, théorie selon laquelle les
différences cognitives entre les genres parmi la population TSA seraient dues a des
différences biologiques dans le développement neurologique masculin et féminin (Baron-
Cohen & Hammer, 1997) ou au rdle des hormones sexuelles comme la testostérone foetale

(Van Der Miesen, Hurley, & De Vries, 2016).

- L’épilepsie. Les taux de prévalence varient fortement et sont directement liés a la présence
ou non d’une DI, puisque la prévalence de 1’épilepsie serait de trois a treize fois plus élevée
chez les individus TSA avec DI que chez les individus TSA sans DI (Amiet et al., 2008 ; Berg
& Plioplys, 2012 ; Woolfenden, Sarkozy, Ridley, Coory, & Williams, 2012).
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1.3°) Focus sur les personnes TSA sans deficience intellectuelle

Comme expliqué précédemment, les TSA constituent une population particuliérement
hétérogene, ce pourquoi nous avons choisi de nous concentrer sur un seul sous-groupe. Pour
ce faire, nous nous sommes basée sur le niveau d’intelligence comme critére discriminant et
avons choisi de nous concentrer sur les personnes TSA sans deficience intellectuelle (TSA
SDI) dans nos deuxiéme et quatrieme études. Cette population regroupe principalement les
personnes autistes de haut niveau (AHN) ainsi que les personnes porteuses du syndrome
d’Asperger (SA). La différence entre ces deux conditions repose sur la date d’apparition du
langage. En effet dans le cas de I’AHN, on observe un retard de langage, ce qui n’est pas le
cas du SA, méme si ce critere reste insuffisant pour pouvoir réellement distinguer ces deux
conditions (Macintosh & Dissanayake, 2004). Ce sont des individus qui présentent un
quotient intellectuel (QI) dans la moyenne ou supérieur a la moyenne, avec un profil cognitif
particulier puisqu’il existe des hétérogénéités entre les subtests (Barnhill, Hagiwara, Myles, &
Simpson, 2000). Ils sont eux aussi concernés par les comorbidités puisque selon une étude,
80 % d’entre eux sont porteurs d’au moins une comorbidité, ce chiffre atteignant les 100 %
dans le cas du syndrome d’Asperger et du Trouble envahissant du développement non
spécifié. Les troubles de I’humeur constituent la comorbidité la plus courante (53 %), un tiers
des sujets ayant été traités au moins une fois dans leur vie avec des antidépresseurs
(Hofvander et al., 2009).

1.4°) TSA et vie a I’age adulte

Des études longitudinales se sont intéressées a I’évolution d’enfants ayant regu un
diagnostic de TSA. Celles qui ont été menées avant les années 2000 utilisaient des critéres
vagues et peu fiables pour estimer le niveau de réussite des personnes TSA a 1’age adulte

(Henninger & Taylor, 2013), ce pourquoi nous avons choisi de ne pas les mentionner ici.

L’étude conduite par Howlin, Mawhood et Rutter (2000) a été la premiere a se baser
sur des criteres rigoureux et quantifiables pour mesurer 1’issue rencontrée par la vie de ces
personnes, & savoir : les comportements autistiques, le langage, 1’amitié et ’autonomie. Ainsi

selon cette recherche, 74 % des individus TSA avec une moyenne d’age de 23, 24 ans ont des
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difficultés sociales sévéres. Presque 74 % d’entre eux n’ont jamais occupé d’emploi salarié.
Leur niveau d’autonomie, mesuré par leur capacité a réaliser les tdches ménageres
quotidiennes, a voyager seuls et a gérer leur budget, est faible puisque seuls 27,8 % d’entre
eux sont juges autonomes. Par ailleurs, leur vie sociale est globalement pauvre puisque seuls
15,8 % d’entre eux ont un ou plusieurs amis avec qui ils partagent différents intéréts et
activités. Une autre recherche fait état de résultats similaires, puisque 78 % des 108 individus
TSA interrogés a I’age adulte ont une vie jugée pauvre. Seuls 4 d’entre eux sont autonomes
(Billstedt, Gillberg, & Gillberg, 2005). Une étude plus récente réalisée par Eaves et Ho (2008)
a quant a elle mis en lumiére des résultats un peu plus encourageants. Elle a démontré que
pour la moitié des personnes interrogées a 1’age de 24 ans, leur vie avait rencontré une issue
heureuse dans les sphéres du travail, de I’amitié et de 1’autonomie. Les comorbidités, 1’obésité

et la médication étaient cependant des éléments courants dans la vie de ces personnes.

S’il semblerait que le QI soit positivement corrélé a une vie adulte plus épanouie et
autonome (Billstedt, Gillberg, & Gillberg, 2005), le fait de ne pas avoir de déficience
intellectuelle associée n’est pas pour autant un gage de réussite. En effet, une revue de la
littérature se focalisant uniquement sur la vie des adultes TSA SDI a révélé qu’ils avaient des
difficultés a établir des liens d’amitié et qu’ils étaient dépendants de leur famille pour trouver
un emploi ou un logement. La plupart d’entre eux — entre 66 % et 95 % selon les études —
étaient d’ailleurs sans emploi, et 50 % a 84 % d’entre eux n’avaient pas pris leur

indépendance et vivaient encore chez leurs parents (Howlin, 2000).

Ces recherches nous permettent de comprendre que les difficultés rencontrées par les
personnes TSA (dont TSA SDI) ne s’arrétent pas a la porte de la majorité. Elles perdurent tout
au long de leur vie et s’inscrivent également dans la sphére sociale. L’inclusion de ces

personnes au sein de la société constitue donc un enjeu majeur.

1.5°) TSA : la pathologisation de la différence ?

Comme nous avons pu le constater, les travaux de recherche qui abordent les TSA
d’un point de vue clinique sont prolifiques. Il n’en va pas de méme pour la sphere

psychosociale, qui peine a s’emparer de ce sujet d’étude. Certains chercheurs pointent
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d’ailleurs du doigt le manque d’interdisciplinarit¢ autour des TSA, arguant que les
thématiques de recherche ayant trait aux dimensions sociales des TSA sont tout aussi
importantes que les recherches cliniques et pourtant a ce jour largement sous-exploitées
(Singh & Elsabbagh, 2014).

Etudier les TSA SDI sous un angle psychosocial nous semble crucial car les
symptdmes des TSA sont fondamentalement sociaux, et existent surtout au travers du rapport
a ’autre. Comme le dit Tony Attwood non sans humour : « Si vous étes un parent, mettez
votre enfant Asperger dans sa chambre & coucher. Laissez-le seul dans sa chambre, et fermez
la porte derriere vous en sortant de la piece. Les symptomes du syndrome d’Asperger de votre
fils ou fille ont déja disparu. » (Attwood, 2009, p. 55). Cela nous invite a nous questionner sur
la pathologisation des TSA SDI. En effet, la vision médicale des TSA et TSA SDI dont nous
nous sommes fait I’écho dans la premiére partie de cette introduction théorique est celle qui
prédomine au sein de la littérature scientifique. Elle est basée sur les déficits et se focalise
surtout sur 1’étiologie des TSA, le diagnostic et les interventions précoces. Elle a notamment
pour conséquence d’uniformiser tous les individus porteurs d’un diagnostic de TSA, en

occultant ce qui fait d’eux des étres uniques avant tout (Ho, 2004).

Or, pour certains chercheurs, la pathologisation du syndrome d’Asperger est une
construction sociale intimement liée a un contexte culturel et historique bien particulier. Ils
soulignent par ailleurs le manque de fiabilité et de validité des criteres diagnostiques et de leur
mesure, ainsi que le peu de preuves qui existent en faveur d’un trouble mental au sens de
I’ Americain Psychiatric Association (Allred, 2009 ; Molloy & Vasil, 2002). Ils proposent de
reconsidérer le statut du syndrome d’Asperger et d’envisager sa « dépsychiatrisation », tout
comme I’homosexualité lorsqu’elle a été exclue du DSM. D’autres encore considérent le
syndrome d’Asperger et I’autisme de haut niveau comme un style cognitif a part entiere plutot
que comme une déficience cognitive et parlent d’« intelligence autistique » (Baron-Cohen,
2000 ; Happé, 1999 ; Mottron, 2010). Cette vision critique de la pathologisation ne concerne
pas uniquement les TSA SDI. Certains considérent en effet que les TSA —en incluant toutes
les catégories que cette appellation renferme — n’existent pas en soi, qu’ils n’ont pas de réalité
propre puisqu’ils ne sont que des constructions arbitraires qui revétent I’importance et la

signification que les individus leur attribuent (Biklen & Kliewer, 2006 ; Nadesan, 2005).

Ces travaux font écho au modéle social du handicap selon lequel 1’individu n’est en

situation de handicap que lorsqu’il est confronté a un environnement inadapté. Ainsi, c’est la
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rencontre entre une particularité biologique ou une facon différente d’étre au monde et des
structures sociales et politiques inaccessibles qui est a 1’origine du handicap (Baker, 2011).
Oliver (1996, p. 33) I’explique en ces termes : « De ce fait, le handicap est, selon le modéle
social, tout ce qui impose des restrictions aux personnes handicapées, du préjugeé individuel a
la discrimination institutionnelle, des batiments publics inaccessibles aux moyens de
transport inutilisables, de [’éducation ségrégative aux dispositions de travail qui excluent...
En outre, les conséquences de cet échec ne tombent pas simplement et par hasard sur des
individus, mais de facon systématique sur les personnes handicapées comme groupe, qui fait

[’expérience de cet échec comme une discrimination institutionnalisée dans toute la société. »

Le modeéle social s’oppose donc au modele médical prédominant qui considere que le
handicap est inhérent a la personne et doit étre traite. Ce dernier est en effet basé sur une
vision individuelle et déficitaire du handicap et s’appuie sur la recherche de causes et de
traitements dans le but de normaliser 1’individu. Il considére 1’individu comme un patient qui
doit étre soigné (Harris & Enfield, 2003). En I’absence de marqueurs biologiques, la
psychiatrie considére les déficits comme étant des comportements déviants par rapport a la
moyenne de la population (Anckarsater, 2010). Les forces qui peuvent étre associées a
certaines conditions et le role de I’environnement dans la détermination du handicap sont

donc des éléments qui ne sont pas pris en compte par le modéle médical.

La position des personnes autistes vis-a-vis de leur condition est loin d’étre
consensuelle. Certains souhaiteraient pouvoir étre guéris (Bagatell, 2010), tandis que d’autres
se réclament de la neurodiversit¢ et considerent 1’autisme comme une particularit¢ de
fonctionnement qui fait partie intégrante de leur identité (Fenton & Krahn, 2007 ; Jaarsma &
Welin, 2012 ; Trivedi, 2005). Ainsi Jim Sinclair, autiste de haut niveau, a-t-il déclaré lors
d’un discours donné a I’occasion d’une conférence internationale sur I’autisme a Toronto
(1993) : « L’autisme n’est pas quelque chose qu’une personne a, ou une “coquille” dans
laquelle une personne est enfermée. Il n’y a pas d’enfant normal caché derriere I’autisme.
L’autisme est une maniere d’étre. Il est envahissant ; il teinte toute expérience, toute
sensation, perception, pensée, émotion, tout aspect de la vie. Il n’est pas possible de séparer
["autisme de la personne... €t si cela était possible, la personne qui vous resterait ne serait pas
la méme personne que celle du départ. C’est important, aussi prenez un moment pour y
refléchir : ’autisme est une maniére d’étre. Il n’est pas possible de séparer la personne de

[’autisme. »
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C’est pour toutes ces raisons que nous avons choisi de retenir le modele social du
handicap afin d’appréhender notre objet d’étude. Nous serons donc particulierement
précautionneux quant au vocabulaire utilisé pour désigner les personnes TSA : elles ne sont
pas « atteintes » ni « handicapées », mais « porteuses » de TSA. Et nous gardons bien a

I’esprit qu’elles sont sujet avant d’étre objet d’étude.

Le modgele social du handicap n’est pas le seul champ théorique a avoir imprégné notre
réflexion. La théorie de I’interactionnisme symbolique a aussi trés largement influencé notre
pensée, tout au long de ce travail de recherche. Nous ne pouvions donc pas faire 1’économie

d’un bref rappel sur ce champ théorique.
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CHAPITRE 2

L’ INTERACTIONNISME SYMBOLIQUE
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L’interactionnisme symbolique est un courant de pensée qui a beaucoup influencé
notre réflexion, notamment au travers des concepts de « stigmate » (Goffman, 1963) et de

« déviance » (Becker, 1985). C’est la raison pour laquelle nous avons souhaité 1’aborder ici.

2.1°) Histoire

L’interactionnisme symbolique nait a I’école de Chicago vers la fin des années 1930.

11 s’agit d’un courant de pensée qui reléve de la microsociologie (Lapassade, 1996).

Le psychologue social George Herbert Mead (1934) est 1’'un des fondateurs de ce
nouveau paradigme. Il a proposé une rupture avec le behaviorisme et la psychanalyse,
courants de pensée largement dominants a 1’époque, en apportant une nouvelle grille
d’analyse. Alors que le behaviorisme analyse objectivement les faits observables et
appréhende le comportement comme étant la réponse directe d’un stimulus, et que la
psychanalyse explore I’inconscient, I’interactionnisme symbolique s’intéresse aux relations
entre les individus et leurs représentations. Il s’oppose au behaviorisme en ce sens qu’il ne
considere pas un comportement comme €tant la résultante d’un stimulus, mais comme étant le
produit de I’interprétation des stimuli par I’individu via sa propre subjectivité. Ainsi, pour
Mead, un symbole est un stimulus qui a une signification et une valeur apprises, et en fonction
duquel les individus vont réagir. Les symboles ont donc des significations partagées au sein
d’un groupe d’individus et vont provoquer des réactions semblables. Et 1’attribution de ces
significations découle directement des relations interindividuelles. Pour Mead, le soi (self), ou

conscience de soi, est un processus qui se construit en relation aux autres.

C’est I’'un des anciens ¢éléves de Mead, George Herbert Blumer (1937), qui pour la
premiere fois propose le nom d’« interactionnisme symbolique ». Cet auteur pose les trois

principes de base de I’interactionnisme symbolique (Blumer, 1969, p. 2), a savoir :
« - Les humains agissent envers les choses en fonction du sens qu’elles ont pour eux.

- Ce sens provient de I’interaction avec autrui.
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- Le sens est traité¢ et modifi¢ dans un processus d’interprétation mis en ceuvre par

chacun. »

2.2°) La déviance selon Becker

Depuis lors, de nombreux auteurs se sont inspirés des travaux de Mead et de Blumer,
parmi lesquels nous pouvons citer le sociologue américain Howard Becker, qui a apporté une
contribution majeure a I’interactionnisme symbolique au travers de ses travaux sur la
déviance (Becker, 1985). Il a étudié dans les années 1950 les musiciens de jazz et les fumeurs
de marijuana, ce qui lui a permis de mettre en lumiére une théorie de la déviance basée sur
I’interactionnisme. Si la déviance désigne la transgression des normes sociales en vigueur,
elle n’est pas pour lui une caractéristique intrinseque a la personne déviante, mais le résultat
d’un étiquetage. De cette facon, Becker rompt avec une vision traditionnelle de la déviance
qui faisait peser sur les seules épaules de I’individu déviant le poids de son comportement.
Pour lui, la déviance est un processus né de I’interaction entre la personne déeviante et la
réaction de son interlocuteur. Pour qu’un acte soit jugé déviant, il doit étre a la fois défini
comme tel par la société et par ceux que Becker appelle les « entrepreneurs de morale » (a
savoir ceux qui créent et font appliquer les normes), et doit étre également étiqueté comme
déviant lors d’une interaction. Ainsi selon lui : « Les groupes sociaux créent la déviance en
instituant des normes dont la transgression constitue la déviance, en appliquant ces normes a
certains individus et en les étiquetant comme des déviants. De ce point de vue, la déviance
n’est pas une qualité de l’acte commis par une personne, mais plutot une conséquence de
I"application, par les autres, de normes et de sanctions & un transgresseur. Le déviant est
celui auquel la collectivité attache cette étiquette. » (Becker, 1985, p. 32). Ce faisant, Becker

propose une vision novatrice de la déviance qui est vue comme une co-construction sociale.

C’est cette vision que nous proposons de retenir en ce qui concerne les TSA SDI. En
effet, leur facon singuliére d’étre aux autres et au monde transgresse les normes établies et les
codes sociaux en vigueur, particulierement en ce qui concerne les spheres relationnelle et
communicationnelle. Cette particularité est jugée a ce point déviante par la sociéeté que

I’étiquetage n’est plus uniquement social mais également psychiatrique, donnant lieu a un
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diagnostic officiel. Nous allons poursuivre cette réflexion dans la lignée de I’interactionnisme

symbolique avec les travaux de Goffman portant sur la notion de stigmate.

2.3°) Le stigmate selon Goffman

Le stigmate est dérive du latin stigmata lui-méme dérivé du grec ancien otiyua, et
désigne initialement une marque corporelle infamante servant a identifier les esclaves. La
marque est durable, physique et est explicitement péjorative en signifiant une appartenance a
autrui, un statut inférieur réduit au rang d’objet. Le sociologue et linguiste américain Erving
Goffman (1963) a popularisé ce concept et I’a étendu a tout type de caractéristique pouvant
étre jugée de facon négative, que ce soit la couleur de la peau, 1’orientation sexuelle, une
religion, un handicap, etc. Le stigmate n’est donc plus uniquement physique et visible, il revét
de nombreuses formes et désigne des réalités multiples. Goffman oppose ainsi les porteurs de
stigmates, les stigmatisés, aux autres, qu’il appelle —sans jugement de valeur— les
«normaux ». Selon Goffman, le stigmate ne désigne pas tant I’attribut que la fagon dont
celui-ci est percu dans le regard de 1’autre. Le stigmate est une construction sociale car il est
le produit d’une perception, le résultat d’une interaction. En effet, la théorie de Goffman
s’ancre dans une perspective interactionniste. Il explique que « le normal et le stigmatisé ne
sont pas des personnes, mais des points de vue » (Goffman, 1963, p. 161) et ajoute : « Il faut
bien voir qu’en réalité, c’est en termes de relations et non d’attributions qu’il convient d’en

parler. » (ibid., p. 180.)

Le stigmate est donc un produit social résultant des relations mixtes entre stigmatisés
et normaux. Il se construit au travers du désaccord entre 1’identité sociale réelle d’un individu,
a savoir son veritable profil, et son identité sociale virtuelle, soit les caractéristiques attribuees
a une catégorie de personnes. Nous pouvons parler de stigmate lorsque 1’écart entre ce que

I’individu est et ce qu’il devrait étre est significatif.

Selon Goffman, les stigmatisés peuvent étre discrédités ou discréditables. Si I’individu
est discrédité, cela signifie que son stigmate est directement perceptible par 1’autre lors de
I’interaction. Il peut s’agir par exemple d’une couleur de peau ou d’un handicap physique. A

I’inverse, si I’individu est discréditable, son stigmate est invisible a premiere vue, il peut donc
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choisir ou non de le dévoiler en controlant I’information sociale, ce qui génére un certain
nombre de tensions. Cela suppose entre autres d’étre relativement habile socialement, afin de

savoir ou, quand et comment dévoiler son stigmate invisible.

Goffman décrit trois types de stigmates :

— Les «monstruosités du corps » ou stigmates corporels (handicaps physiques, nanisme,

cecité, etc.).

— Les «tares du caractere » ou stigmates tenant au caractére de la personne et a son passé
(nous pouvons y inclure notamment les conditions psychiques, les addictions, le discrédit
attaché a une personne homosexuelle et les conditions neurodéveloppementales comme

I’autisme).

— Les « caractéristiques tribales » ou stigmates tribaux au sens large transmis de génération en

génération (nationalité, religion, appartenance ethnique).

Lors d’interactions mixtes, les normaux vont étre discriminants vis-a-vis des

stigmatisés, que ce soit de fagon positive ou négative.

2.4°) Stigmate et degré de responsabilité

Les personnes TSA font bel et bien partie de la catégorie des stigmatisés discréditables
au sens ou I’entend Goffman, puisque leur différence n’est pas perceptible a premiére vue.
Cela est d’autant plus vrai pour les TSA SDI dont certains sont tellement adaptés a priori

qu’ils se situent a I’extrémité invisible du spectre (Baker, 2004).

Leurs difficultés, bien qu’invisibles, n’en sont pas moins réelles, et ces personnes
manquent justement cruellement de ce fameux sens social, indispensable a la gestion d’un
stigmate invisible. Révéler son identité est un processus social complexe et multidimensionnel
qui peut s’avérer un vrai casse-téte pour les personnes TSA, notamment sur leur lieu de travail
(Johnson & Joshi, 2014). Par ailleurs, lorsqu’une personne TSA agit de fagon socialement
inadaptée (regard fuyant, stéréotypies, difficultés de communication), cela peut étre mal

interprété par son interlocuteur s'il ne sait pas qu'elle est porteuse de TSA (Gray, 2002).
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En effet, le degré de responsabilité imputé a la personne porteuse d’un stigmate est un
élément qui vient moduler la fagon dont elle est percue. Plus un individu est jugé responsable
de son comportement, du fait de causes internes et contrdlables, plus il est jugé négativement.
A D’inverse, les stigmates qui sont associés a des causes indépendantes de la volonté de
I’individu (environnementales ou biologiques notamment), soit externes et incontrdlables,
suscitent davantage de soutien et de bienveillance puisque I’individu est per¢u comme étant
victime de forces qui le dépassent (Weiner, 1993, 1995). Par exemple, une personne
homosexuelle qui contracte le SIDA a la suite d’une relation sexuelle est jugée beaucoup plus
séverement car la contamination est percue comme étant liée a des causes internes et
contrblables, tandis qu’un enfant qui contracte le virus apres une transfusion sanguine s’attire

plus de sympathie car les causes sont externes et incontrélables (Pryor & Reeder, 1993).

Par ailleurs, des stigmates physiques suscitent plus de sympathie, de pitié et d’intérét
car ils sont considérés comme étant externes et incontrdlables, tandis que des stigmates
psychologiques, comme un trouble mental, sont jugés comme étant internes et contrdlables et
entrainent donc plus de réactions négatives (Weiner, Perry, & Magnusson, 1988). Ces
résultats peuvent également s’observer au niveau du fonctionnement cérébral. En effet, une
étude utilisant I’'imagerie par résonance magnétique fonctionnelle (IMRf) a déemontré que les
informations contextuelles qui sont fournies au sujet des causes d’un état ou d’une condition
influent directement sur les réponses neuronales et comportementales des individus : des
réseaux neuronaux impliqués dans I’intentionnalité (cortex préfrontal) étaient sollicités par les
participants lorsqu’un SDF était décrit comme responsable de sa situation, tandis que les
réseaux neuronaux associés aux réponses affectives (I’insula) étaient sollicités lorsque le SDF

était décrit comme non responsable de sa situation (Krendl, Moran, & Ambady, 2012).

Les TSA, et particulierement les TSA SDI, constituent donc en ce sens une population
a risque car leur différence est invisible a premiére vue. Et quand bien méme celle-ci serait
révélée au grand jour, étant donné qu’il ne s’agit pas d’un handicap physique mais d’un
trouble mental®, la réaction des interlocuteurs ne sera pas nécessairement bienveillante pour

autant.

19 Etant ici entendu que « trouble mental » est un abus de langage que nous utilisons par opposition aux troubles
physiques, pour reprendre le vocabulaire utilisé par Weiner, Perry et Magnusson (1988).
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2.5°) Stigmatisation a 1’égard des personnes TSA

Le terme de stigmatisation recouvre trois concepts: la connaissance (ou plutot
I’ignorance a I’égard du stigmate en question) ; les attitudes (préjugés pour le versant
émotionnel de I’attitude et stéréotypes pour le versant cognitif) ; et le comportement (la
discrimination) (Thornicroft, Rose, Kassam, & Sartorius, 2007), concepts qui seront détailles
plus loin. Ces auteurs rapportent que les recherches menées sur la stigmatisation a 1’égard de
la maladie mentale® sont menées principalement via des sondages sur les attitudes et 1’étude
des représentations dans les médias en se focalisant presque exclusivement sur la
schizophrenie. Il existe cependant quelques recherches qui étudient la stigmatisation des

personnes TSA, recherches dont nous nous faisons 1’écho ici.

Le diagnostic de TSA est évidemment lourd de conséquences et charrie avec lui son
lot de stigmates, tant pour la personne directement concernée que pour son entourage (Hodge,
2005 ; Nadesan, 2005). Le diagnostic peut méme devenir plus important que la personne elle-
méme qui risque de se voir réifiée, réduite a un simple label (Hodge, 2005). Les individus
porteurs de TSA semblent cependant étre moins stigmatisés que les individus schizophrenes,
dépressifs ou ayant un trouble de la personnalité (Feldman & Crandall, 2007).

Une étude qualitative menée auprés de 5 jeunes agés de 13 a 19 ans ayant recu un
diagnostic de TSA a fait émerger des expériences de vie variées et parfois contradictoires.
Ainsi, si pour certains le diagnostic était oppressif, pour d’autres il était positif voire méme
libérateur. En effet, certains ont aussi vécu la pose du diagnostic comme étant un élément leur
permettant de reprendre le contrble de leur vie. Les participants étaient cependant tous
d’accord pour dire que les connotations négatives associées au diagnostic étaient lourdes a
porter. lls rapportent un mangue de connaissances et de compréhension de la part de la
population, qui considéere leurs différences comme des déficiences (Mogensen & Mason,
2015). Une autre recherche a déemontré que si le diagnostic de TSA était facteur de
stigmatisation pour la plupart des participants, il était aussi considére par certains comme un

¢lément leur permettant d’aller a la découverte d’eux-mémes (Linton, 2014).

% Méme remarque que précédemment.
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Le diagnostic est egalement source de stigmatisation dans le domaine du soin et de la
santé, ce qui peut sembler contre-intuitif & premiére vue. Ainsi, certaines personnes autistes
redoutent de dire au.x professionnel.s de santé qui les accompagnent qu’elles sont autistes, par
peur d’étre discriminées (Nicolaidis et al.,, 2015). Elles s’inquic¢tent en effet de la
méconnaissance générale des professionnels de santé qui parfois confondent TSA avec une
personnalité sociopathe et/ou dangereuse. Une autre étude consacrée cette fois exclusivement
aux femmes TSA a revelé des résultats similaires. Ainsi, 75 % d’entre elles avouent avoir déja
camoufl¢ leur diagnostic & au moins un professionnel de santé par peur que cela n’affecte leur

traitement ou leur relation (Lum, Garnett, & O’Connor, 2014).

Cette crainte n’est pas sans fondements puisque la méconnaissance a 1’égard des TSA
concerne également les professionnels de santé. Ceux-ci pensent par exemple que les enfants
TSA ne peuvent pas s’attacher ou démontrer des preuves d’affection a I’égard de leur
entourage, et rapportent des croyances datées qui remontent a la description de 1’autisme de
Kanner (Heidgerken, Geffken, Modi, & Frakey, 2005). Cela est probablement di a une
formation insuffisante sur les TSA au cours de leur cursus universitaire. En effet, une
recherche réalisée aupres d’étudiants en médecine a révélé qu’ils font état de connaissances
limitées au sujet des mécanismes neurologiques impliqués dans les TSA et des traitements a
mettre en place. Leurs connaissances, bien qu’incomplétes, sont meilleures au sujet des
criteres diagnostiques et de la symptomatologie des TSA, mais uniquement pour les étudiants
en 4° année de médecine (Shah, 2001). Méme si ces études n’ont pas été réalisées en France,
nous avons toutes les raisons de croire qu’il en va de méme pour les professionnels de santé
francais. En effet, les étudiants en médecine ne recoivent que 2 heures de formation sur les
TSA en tout et pour tout lors de leur cursus universitaire. Un sondage réalisé en France en
2010 a ainsi révélé qu’un médecin sur quatre assimilait ’autisme a une psychose (enquéte

OpinionWay, 2010).

En ce qui concerne les TSA SDI, deux études se sont intéressées spécifiquement a la
stigmatisation a 1’égard des adultes autistes Asperger via des échelles d’auto-évaluation
(Shtayermman, 2007, 2009). La premiere étude a interrogé dix adolescents et jeunes adultes
avec un syndrome d’Asperger au sujet de la victimisation, un concept proche de la
stigmatisation. Ils rapportent avoir subi un niveau de victimisation important. Par ailleurs,
20 % d’entre eux sont gravement dépressifs, 30 % ont un Trouble anxieux généralisé (TAG),
et 50 % ont des idées suicidaires. La seconde étude révéle un niveau de stigmatisation

significatif et inversement proportionnel a la symptomatologie autistique. Ainsi, plus les
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symptomes sont séveres, plus I’individu est stigmatisé. La encore, 20 % des individus

interrogés sont gravement dépressifs et 30 % ont un TAG.

Une autre étude a par ailleurs démontré que ce sont les comportements caractéristiques
du syndrome d’Asperger qui sont a I’origine de la stigmatisation, mais pas 1’étiquette en elle-
méme. Selon les auteurs, cela peut s’expliquer par le fait que les participants ne savent pas
nécessairement ce qu’est le syndrome d’Asperger; ou qu’il s’agit d’un diagnostic
potentiellement moins stigmatisant que d’autres; ou bien encore que cela traduit une
évolution de la part des mentalités et de la société en général (Butler & Gillis, 2010). C’est la
raison pour laquelle certains chercheurs ont craint que la disparition du syndrome d’Asperger
dans le DSM-5 soit problématique pour les personnes recevant un diagnostic de TSA au lieu
d’un diagnostic de syndrome d’Asperger, I’étiquette TSA étant potentiellement plus
stigmatisante (Ben-Zeev, Young, & Corrigan, 2010 ; Kite, Gullifer, & Tyson, 2013).
Cependant, une recherche visant justement a évaluer de facon empirique la stigmatisation a
I’égard de ces deux étiquettes n’a fait émerger aucune différence significative (Ohan,
Ellefson, & Corrigan, 2015). Il est a noter que les connaissances des participants sur les TSA
étaient corrélées a de plus faibles niveaux de stigmatisation. Selon les auteurs de cette
recherche, les faibles niveaux de stigmatisation a 1’égard de ces deux diagnostics seraient

donc directement dus au niveau de connaissances des participants interrogeés.

Ces résultats posent cependant question car ils vont a I’encontre d’autres recherches
qui démontrent qu’un diagnostic de trouble mental®* suffit & provoquer une stigmatisation de
la part des individus (Falk, 2001 ; Jones, Farina, Hastorf, Markus, Miller, & Scott, 1984).

L’étude de Durand-Zaleski, Scott, Rouillon et Leboyer (2012) est la seule qui, a notre
connaissance, ¢tudie la stigmatisation a 1’égard des TSA en France. Il s’agit d’une enquéte
nationale menée aupres d’un public tout venant, visant & mesurer les connaissances, attitudes
et comportements a I’égard de la schizophrénie, de la bipolarité et de I’autisme. Ainsi, si 44 %
des participants pensent —a raison — que I’autisme est di a des facteurs génétiques, ils sont
tout de méme 23 % a penser que 1’autisme est déclenché par des événements de vie stressants
et 22 % a penser que c’est la relation parent-enfant qui est en cause. Si la schizophrénie est la
condition qui génere le plus de peur, de méfiance et de distance sociale, les participants sont

22 % a considérer qu’une personne autiste peut étre dangereuse pour elle-méme, et 25 %

21 La encore, « trouble mental » s’entend au sens large par opposition a « trouble physique ».
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pensent qu’elle ne peut pas travailler. De fagcon générale, seuls 33 % des participants estiment
que les informations délivrées au sujet des maladies mentales® sont suffisantes et leur
principale source d’information s’avére étre les médias (30 %), devant les médecins (27 %) et
les professionnels de santé (21 %). Ce dernier point nous amenera a considérer le réle des
médias dans la divulgation des informations et des stéréotypes a 1’égard des TSA, qui est

développé plus en avant.

2.5.1) Stigmatisation et estime de soi

Il nous semblait important de relever que les trois facteurs identifiés par Croizet &
Leyens (2003) comme étant directement corrélés a un déficit d’estime de soi chez les

personnes stigmatisées se retrouvent chez tous les individus TSA, a savoir :

- Le caractére invisible du stigmate. En effet comme nous le verrons plus en avant, les
individus se basent sur des caractéristiques visibles pour établir des catégories afin de
différencier et valoriser leur groupe d’appartenance (Tajfel & Turner, 1979, 1986). Or, dans le
cas d’une identité invisible, il est beaucoup plus compliqué pour les individus de s’engager
dans un tel processus puisque les différences ne sont pas immeédiatement détectables (Beatty
& Kirby, 2006). Les individus faisant partie de minorités stigmatisées ne peuvent donc pas se
reconnaitre et s’allier afin de revaloriser leur identité sociale. Dans le cas des personnes TSA,
la difficulté est double : non seulement leur stigmate est invisible mais en plus de cela, il n’est
pas forcément (re)connu. En effet, afin d’avoir conscience d’appartenir a la communauté
autiste, les personnes TSA doivent avant tout recevoir un diagnostic, ce qui est loin d’étre
évident, particulierement pour les formes les plus légéres de TSA. En effet, certains TSA SDI
peuvent étre diagnostiqués tres tardivement, en service de géronto-psychiatrie (James,
Mukaetova-Ladinska, Reichelt, Briel, & Scully, 2006), voire méme passer a coté de leur
diagnostic d’autisme (Baker, 2004). Pour citer Mottron (2004, p. 32) : « La place sociale d'un

TED SDI s’acquiére d’abord en tant que porteur d’un diagnostic. Celui-Ci équivaut pour eux

22 Ce terme reprend I’appellation utilisée par les chercheurs dans cette étude
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a un véritable baptéme, a une veéritable entrée dans une communauté de semblables. La
collectivité dans laquelle ils se reconnaissent comme autistes. Leur identité passe par leur

particularité. »

L’individu TSA SDI qui ne regoit pas de diagnostic ne peut donc pas mettre de mot
sur sa différence, condition sine qua non a 1’acces au soutien de ses pairs et a la négociation

d’une identité sociale plus positive.

- La régularité des relations entre les individus stigmatisés et les non stigmatisés. Une
proximité quotidienne avec le groupe dominant fait de lui un référent, auquel les individus
stigmatisés vont étre amenés a se comparer, ce qui a des conséquences dommageables pour
I’estime de soi. Or, pour toutes les raisons évoquées dans le paragraphe précédent, et aussi
parce que les TSA concernent 1 personne sur 150, il est évident que les personnes TSA sont

amenées a cotoyer quotidiennement des personnes non autistes (PNA).

- La perception d’une discrimination stable et chronique. Les individus issus de
minorités doivent régulierement faire face aux préjugés et aux stéréotypes, ce qui alimente
leur perception d’une discrimination stable et chronique et impacte leur estime de soi. Les
TSA ne sont évidemment pas en reste, puisque — nous 1’évoquions dans notre introduction —
que ce soit dans les cours d’école, la culture populaire ou méme parmi nos élites, le
qualificatif d’« autiste » est a ce point connoté negativement qu’il en est devenu une insulte.
L’usage du terme « autiste » comme insulte est loin d’étre anodin car il vient renforcer les
stéréotypes a 1’égard de cette minorité, et par la-méme systémise les mécanismes de
stigmatisation et d’exclusion. Les personnes directement concernées sont bien évidemment

les premieres a en patir, notamment en ce qui concerne leur estime de soi.

2.5.2) Le role des médias dans la diffusion des stéréotypes a 1’égard des TSA

Comme nous I’avons vu précédemment, les médias jouent un rdle capital dans la

diffusion de I’information sur les TSA en France (Durand-Zaleski, Scott, Rouillon, &
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Leboyer, 2012). Cette réalité n’est cependant pas le seul apanage de la France. En effet, un
questionnaire réalisé auprés de 1000 habitants aux Etats-Unis (Utah) a révélé que la
télévision et la radio étaient les deux sources d’information les plus courantes sur les TSA
parmi la population (Holt & Christensen, 2013). Cette méme recherche a démontré que les
individus avaient des connaissances erronées au sujet de 1’étiologie, du diagnostic et du
traitement des TSA. Cela n’est pas étonnant puisque les médias mainstream et la culture
populaire véhiculent une image stéréotypée des TSA, notamment par le biais de personnages

tirés de films comme Rain Man ou Snow Cake (Draaisma, 2009, 2014).

Selon Sarrett (2011), I’'image généralement véhiculée est celle d’un enfant, seul, au
regard perdu, dépeint comme incomplet ou méme « casse », qui est prisonnier de ses
symptomes. Le symbole de la piece de puzzle qui est associée a I’autisme est d’ailleurs selon
elle une métaphore lourde de sens, puisqu’elle traduit bien I’idée d’une incomplétude qui peut
et doit étre comblée, réparée, via des prises en charge intensives. Elle explique que la
thématique de la fragmentation revient souvent dans les médias et la culture populaire, soit
pour désigner I’incomplétude de la personne elle-méme, soit pour désigner une famille qui se
déchire et vole en éclats, a cause de I’enfant TSA. L’image d’un enfant prisonnier, qui est
dans sa bulle, est également largement relayée, ces deux thématiques se renforcant

mutuellement.

Une autre recherche s’est intéressée au discours véhiculé par les journaux britanniques

sur les TSA entre 1999 et 2008 (Huws & Jones, 2011). Trois thématiques ont émergé :

- Les voix inaudibles. En effet, les auteurs remarquent que la parole n’est pas donnée
directement aux personnes TSA, mais plutét aux parents, aux académiciens et aux
professionnels de santé. Ainsi, les récits se font a la troisiéme personne, et concernent
majoritairement les enfants TSA, au détriment des adultes, ce qui a pour consequence

de présenter les TSA comme une condition infantilisante.

- Le fardeau de I’autisme. Les TSA sont présentés comme étant une affliction et une
souffrance, la personne TSA étant « atteinte » et « victime » de sa condition. Selon les

auteurs, le discours est duel et présente les personnes TSA comme étant a la fois
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vulnérables et dangereuses, ce qui a pour conséquence de les déshumaniser et de les

marginaliser.

- Sensationnalisme, méconnaissance et mauvais emploi du terme. Des articles
décrivent des individus ayant certains traits autistiques comme étant autistes alors que
ces personnes n’ont pas regu de diagnostic. L’étiquette « autiste » est utilisée pour
caractériser et rationaliser certains comportements qui dévient des normes sociales, ce
qui pour les auteurs risque de perpétrer une vision inexacte, sensationnaliste et

stéréotypée des personnes TSA.

Les médias sont donc de puissants relais de stéréotypes et contribuent ainsi a alimenter
la stigmatisation a 1’égard des personnes TSA. Mais la stigmatisation ne concerne pas

uniquement I’individu TSA, elle contamine aussi son entourage, et notamment les parents

d’enfants TSA.

2.6°) Stigmatisation a 1’égard des parents d’enfants TSA

La stigmatisation ne concerne pas que les personnes directement concernées, mais
aussi les personnes qui leur sont affiliées, ce que Goffman appelle la stigmatisation de
courtoisie (Goffman, 1963). Dans le cas des TSA, il existe de nombreux travaux qui portent
sur la stigmatisation a 1’égard des parents d’enfants TSA. En effet, le fait que ’enfant TSA
présente un physique « normal » et la méconnaissance globale a 1’égard de I’autisme peuvent
engendrer des réactions hostiles de la part de I’entourage lorsque I’enfant se comporte de
facon inappropriée (agressivité, autostimulation, retrait). Les parents se sentent alors humiliés,
exclus et isolés (Gray 1993, 2002).

Des études ont comparé les parents d’enfants TSA avec des parents d’enfants porteurs
d’autres conditions comme le syndrome de Down, le retard mental et la mucoviscidose. Il
s’est avéré que les parents d’enfants TSA étaient plus anxieux, déprimés et stigmatisés

(Bouma & Schweitzer, 1990 ; Holroyd & McArthur, 1976 ; Sanders & Morgan, 1997). Des

56



entretiens menés auprés de meres d’enfants autistes Asperger ont permis de démontrer
qu’elles se sentaient plus stigmatisées que les méres d’enfants porteurs d’autres types de
handicaps (particulierement les handicaps physiques), qu’elles avaient I’impression d’étre
considérées comme de mauvaises meres et que le diagnostic leur permettait de lutter contre la
stigmatisation en expliquant a 1’entourage que le comportement de leur enfant n’est pas li¢ a
une mauvaise éducation, a un manque de fermeté ou de contrdle mais bien a une condition
médicale (Gill & Liamputtong, 2011). Ainsi le diagnostic est vécu par les parents comme un
évenement particulierement positif, leur permettant de mettre un mot sur la différence de leur
enfant, de déculpabiliser et d’informer leur entourage (Farrugia, 2009 ; Gill & Liamputtong,
2011).

Les individus ayant un faible niveau d’éducation et ceux ayant peu de connaissances
au sujet de I’autisme sont les plus stigmatisants a I’égard des parents d’enfants TSA. On note
également une différence selon le genre, puisque les hommes montrent une plus grande
tendance a éviter tous les membres de la famille de ’enfant autiste et a ressentir de la honte
pour les parents, tandis que les femmes sont plus compréhensives a 1’égard de la mére de

I’enfant TSA (Milacic-Vidojevic, Gligorovic & Dragojevic, 2014).

Plusieurs techniques sont utilisées par les parents d’enfants TSA pour gérer la

stigmatisation :
- s’informer et informer I’entourage ;
- @viter certaines situations sociales qui pourraient étre embarrassantes ;
- construire un discours médical autour de 1’autisme.

Il semblerait que la construction du discours médical soit la stratégie la plus répandue
au sein des parents d’enfants TSA pour lutter contre la stigmatisation. Cela leur permet
d’expliquer de facon argumentée ce que sont les TSA et d’apporter ainsi une explication a la
différence de leur enfant. Cependant dans certains contextes, et particulierement dans les lieux
publics ou les interactions sont bréves et anonymes, ils ne peuvent pas toujours y avoir
recours, par manque de temps et d’opportunités. Dans ce cas, certains d’entre eux distribuent
a leur interlocuteur une carte qui explique que leur enfant est porteur de TSA. D’autres encore
ont exprimé leur envie de faire porter a leur enfant un t-shirt avec inscrit dessus « Je suis

autiste » afin de couper court a toute stigmatisation (Farrugia, 2009).
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CHAPITRE 3

LES RELATIONS INTERGROUPES
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Les relations intergroupes nous permettent d’étudier 1’influence de I’appartenance a un
groupe social donné sur les relations qu’entretiennent les groupes entre eux (par ex :
personnes autistes vs personnes non autistes), et ce afin d’espérer réduire les conflits
intergroupes, via le contact notamment. Cela suppose d’aborder entre autres les notions de
catégorisation, de préjugés et de stéréotypes. Nous nous attarderons sur les concepts
d’attitudes et de changement d’attitudes, car ce sont ceux que nous avons retenus dans le

cadre de deux recherches expérimentales.

3.1°) Perspective individuelle

L’étude des relations intergroupes a été marquée initialement par les théories
individualistes qui postulent que les comportements sociaux peuvent étre expliqués par des
mécanismes intra-individuels (Bourhis Richard, & Leyens, 1999). Ainsi, les facteurs
contextuels sont €cartés, et ce sont les mécanismes psychologiques de I’individu qui, a eux
seuls, permettent d’analyser les conflits intergroupes. La théorie de la personnalité autoritaire
explique par exemple comment se structure une personnalité perméable a la propagande et
donc potentiellement fasciste (Adorno, Frenkel-Brunswick, Levison, & Sanford, 1950). Selon
cette théorie, les dispositions autoritaires et fascistes sont liées a des facteurs personnels
comme le fait d’avoir été élevé par des parents stricts et punitifs. L’individu n’ayant pu se
rebeller contre ses parents va, a 1’dge adulte, projeter son agressivité envers les membres de
I’exogroupe. Dans la méme veine, la théorie du bouc émissaire (Dollard, Doob, Miller,
Mowrer, & Sears, 1939) postule que la frustration permet d’expliquer les comportements
agressifs a 1’égard des membres de 1’exogroupe, qui constituent une cible facile. Ainsi,
I’individu frustré qui ne peut projeter son agressivité vers la source de sa frustration va la
déverser sur les groupes minoritaires. Les crises économiques et sociales, qui font le lit de
nombreuses frustrations individuelles, sont donc des contextes facilitants pour les

discriminations collectives.

Les explications au niveau intra-individuel sont évidemment réductionnistes. Elles ne

permettent pas de rendre compte de la coopération intergroupe, ni d’expliquer pourquoi tel
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groupe est la cible de discrimination plutét que tel autre. Pour répondre a ces questions il est

nécessaire d’élargir la focale en s’intéressant aux relations intergroupes.

3.2°) Perspective intergroupe

3.2.1.) Sherif

La fin des années 1940 est marquée par un changement de paradigme. C’est
I’interactionnisme qui permet désormais d’expliquer les comportements sociaux. Les conflits
intergroupes ne sont donc pas le fait de caractéristiques individuelles mais de relations entre
les groupes (Bourhis Richard, & Leyens, 1999). Le groupe n’est plus considéré comme une
entité¢ abstraite. Ainsi selon Lewin (1951), il a sa réalité propre et n’est pas simplement la
résultante de toutes les individualités qui le composent. Le groupe est une entité dynamique,
caractérisée par les relations entre ses membres. Sherif (1966) est le premier a proposer une
théorie permettant de mieux saisir les comportements intergroupes sur la base de méthodes
empiriques : il s’agit de la théorie des conflits réels. Sherif s’ancre dans une perspective
fonctionnaliste. Pour lui, les relations entre les groupes peuvent étre compétitives ou
coopératives. Lorsque les ressources sont rares, les groupes entrent en compétition, ce qui va
engendrer des conflits, puis par voie de conséquence des préjugés et des biais endogroupes.
Dans le cas contraire, les groupes peuvent coopérer s’ils ont un objectif commun (but supra-
ordonné) qui va permettre d’établir une interdépendance positive. La coopération va alors

atténuer voire résoudre le conflit entre les groupes.

3.2.2.) Tajfel et Turner

Selon Tajfel (1972), I’identité sociale est constituée d’éléments a la fois individuels et
collectifs, le «soi » désignant I’individu en tant qu’étre unique, mais aussi en tant qu’étre
membre d’une catégorie. En effet, 1’identité sociale est selon lui « la connaissance qu’on a
d’appartenir a certains groupes sociaux et la signification émotionnelle et évaluative qui

résulte de cette appartenance » (1972, p. 296). Ainsi, pour Tajfel et Turner (1979, 1986) nous
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nous basons sur nos perceptions — soit sur des caractéristiques saillantes et visibles — afin de
catégoriser les individus comment étant des membres de notre groupe d’appartenance
(endogroupe) ou a I’inverse des membres de I’exogroupe, ce qui nous permet de différencier
et de valoriser notre propre groupe, dans le but d’acquérir ou de maintenir une identité sociale
positive. L’individu a donc conscience d’appartenir & un groupe qui a une connotation
positive ou négative, et va s’évaluer en fonction de ce groupe. Si I’identité sociale est jugée

dévalorisante, plusieurs possibilités s’offrent a lui (Leyens, 2015) :

- La mobilité sociale : I’individu va quitter son groupe d’appartenance pour rejoindre
un groupe plus prestigieux, ce qui suppose que les frontiéres entre les groupes soient poreuses
et que I'individu puisse accéder a un groupe plus valorisé afin de changer de statut. Ce
postulat de base est évidemment mis a I’épreuve de la réalité, puisque la mobilité sociale n’est
jamais totalement fluide ni évidente, comme en témoigne par exemple la reproduction sociale
(Bourdieu & Passeron, 1964).

- Le changement social : le groupe doit lutter ensemble de facon solidaire pour
modifier son statut et les relations intergroupes qui en découlent. Dans ce cas, contrairement a
la mobilité sociale, la société n’est pas pergue comme étant perméable. Le changement social
peut revétir différentes formes, dont la créativité sociale qui permet de redéfinir les critéres
sur lesquels se base la comparaison intergroupe. Il peut s’agir par exemple d’attribuer une
valeur positive a un attribut initialement jugé négativement (« black is beautiful », « gay

pride »).

- La compétition sociale : il s’agit d’inverser les positions des groupes. L’endogroupe
jugé négativement va chercher a renverser le groupe au statut élevé afin de prendre sa place,
ce qui va nécessairement générer des conflits. C’est le cas par exemple entre Israéliens et

Palestiniens.

Le paradigme des groupes minimaux est directement li¢ a la théorie de I’identité
sociale. Ce paradigme postule qu’il suffit qu'un individu soit catégorisé au sein d’un groupe,
et ce méme de fagon totalement aléatoire, pour qu’il favorise ce groupe au détriment de
I’exogroupe (Tajfel, Billig, Bundy, & Flament, 1971). Dans cette expérience princeps, deux
groupes sont constitués. Chacun des participants est invité a rejoindre un des deux groupes de

facon aléatoire (par exemple : préférence imposée pour ’artiste Klee ou Kandinsky) et doit
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distribuer de faibles récompenses aux participants de son choix. Les résultats démontrent non
seulement que les individus favorisent les membres de leur endogroupe, mais aussi qu’ils vont
chercher a creuser 1’écart entre les gains de 1’endogroupe et ceux de 1’exogroupe, quitte a ce
que leurs propres gains en valeur absolue soient limités. La catégorisation suffit donc a elle
seule a produire un biais pro-endogroupe et joue ainsi un rdle crucial dans les comportements

discriminatoires.

3.3°) Préjugés et stéréotypes

La catégorisation sociale est le processus cognitif par lequel nous créons les préjugés
et les stéréotypes. Le journaliste américain Lippman (1992) est le premier a avoir introduit la
notion de stéréotype qu’il définit comme étant des « images dans nos tétes » (pictures in our
minds). Cette métaphore traduit bien 1’idée d’un ¢lément cognitif statique, et nécessairement
réducteur. Depuis, les recherches sur les stéréotypes se sont multipliées et il en existe de
nombreuses définitions. Selon Leyens, Yzerbyt, Schadron et Monteil (1996) il s’agit de
« croyances partagées concernant les caractéristiques personnelles, généralement des traits
de personnalité, mais souvent aussi des comportements, d’un groupe de personnes ». Pour
Allport (1954) un stéréotype est « une croyance exagérée associée a une catégorie ». Pour
résumer, un stéréotype est une généralisation rigide, socialement partagée, qui peut comporter

une croyance erronée.

Les stéréotypes sont également essentialistes, car ils ne sont pas seulement un contenu
mais aussi ’explication de ce contenu (Schadron, 2005). En effet, au-dela de leur fonction
descriptive, ils nous permettent de comprendre pourquoi les personnes constituent un groupe.
Ils sont ainsi vecteurs de sens et remplissent une fonction cognitive importante en nous
permettant de simplifier le monde complexe qui nous entoure (Amossy, 1991). Deux courants
de pensee se distinguent quant a la facon de définir les stéréotypes : si certains auteurs les
considéerent comme étant une catégorisation erronée, les autres ne les considérent pas comme
des processus déficients de la pensée mais comme de simples généralisations, des raccourcis
mentaux (Dorai, 1988). Ces deux courants de pensée ne s’opposent cependant qu’en
apparence, car si le stéréotype est un processus cognitif courant et « normal », il n’est est pas

moins problématique d’un point de vue social.
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Stéréotypes et préjuges sont deux notions qui sont intimement liees. Elles
schématisent le réel pour le rendre accessible, nous permettant ainsi d’appréhender les autres
et I’environnement qui nous entoure. Elles ne recouvrent cependant pas tout a fait la méme
réalité : si les stéréotypes véhiculent des connaissances et sont avant tout conceptuels, les
préjugés quant a eux sont chargés d’affect (Légal & Delouvée, 2008). Selon Castellan (1984),
« le préjugé rend justice des forces irrationnelles dont le stéréotype dans sa tentative de
rationalisation ne revét qu 'une partie ». Le préjuge est un jugement de valeur a 1’égard d’un
groupe de personnes, qui peut étre positif ou négatif. Les recherches se sont cependant surtout
focalisées sur la valence négative du préjugé (Whitley, Kite, Arciszewski, Yzerbyt, &
Demoulin, 2013). Allport (1954) le définit comme «une attitude négative ou une
prédisposition a adopter un comportement négatif envers un groupe, ou les membres de ce
groupe, qui repose sur une exagération erronée et rigide ». L’antisémitisme est par exemple
le préjugé envers les Juifs, tandis que la croyance « les Juifs sont riches » est un stéréotype.
Les préjugés découlent des stéréotypes, méme si le lien entre stéréotype et préjugé n’est pas
systématique, les stéréotypes ne donnant pas toujours lieu a des préjugés (Légal & Delouvée,
2008).

Par ailleurs, les stéréotypes et les préjugés ont des conséquences comportementales
concrétes puisqu’ils entrainent des situations de discriminations. En effet, la discrimination
est définie comme un comportement négatif envers les membres vis-a-vis desquels nous
entretenons des préjugés (Dovidio & Gaertner, 1986). Il s’agit donc de la mise en action de
nos préjuges et stéréotypes (Ndobo, 2010), et de la conséquence comportementale du stigmate
(Sayce, 2000). De facon plus générale, la discrimination renvoie a une catégorisation sur la
base de criteres physiques, psychiques, religieux, politiques, nationaux, socioculturels, qui a
pour conséquence de traiter les individus défavorablement sans justification valable (Ndobo,
2010). Selon Ndobo, si les discriminations ont globalement évolué vers des formes plus
subtiles et insidieuses, le fond quant a lui demeure le méme. En effet, les attitudes et
comportements discriminatoires ont beau avancer masqués, il n’en demeure pas moins qu’ils

avancent.

Préjugés, stéréotypes et discriminations sont donc trois notions qui sont

interdépendantes et s’alimentent mutuellement.
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3.4°) Attitudes et changement d’attitudes

3.4.1) Histoire

Les attitudes constituent depuis la fin des années 1930 un domaine de recherche
prolifique en sciences sociales : une recherche ayant « attitude » pour mot-clé donne un
résultat d’environ 50 000 articles, chapitres, ouvrages et dissertations (Visser & Cooper,
2007). Mead (1934), dont nous avons deja parlé plus haut, est le premier a conceptualiser la
notion d’attitude, sans la nommer pour autant. En effet, il met en lumiére le role que jouent les
processus mentaux dans la facon dont nous nous représentons les expériences sociales ainsi
que leur impact sur la régulation du comportement social. Ce sont Thomas et Znaniecki
(1928) qui vont formellement introduire le terme d’attitudes dans leur étude sur I’adaptation
culturelle des paysans polonais aux Etats-Unis et en Europe. Pour eux, les attitudes sont une
disposition mentale, un état d’esprit qui permet d’expliquer le comportement. Ils estiment
qu’il s’agit d’un concept primordial au sein de la psychologie sociale. Quelques années plus
tard, Allport (1935) déclare que [I’attitude est «le concept le plus indispensable et
caractéristique » de la psychologie sociale contemporaine. Le développement d’échelles
(Likert, 1932 ; Thurstone, 1928) permettant de mesurer les attitudes a contribué a faire

exploser le nombre de recherches empiriques portant sur ce sujet.

Dans I’ouvrage consacré aux attitudes et changements d’attitudes, Forgas, Cooper, &
Crano (2010) identifient quatre périodes marquantes dans 1’étude des attitudes : la premiere
(1920-1930) est consacrée a 1’étude de la nature fondamentale des attitudes et de leur mesure.
Les échelles de Likert (1932) et de Thurstone (1928) sont développées afin de permettre
d’opérationnaliser les attitudes et vont influencer la fagon dont elles sont appréhendées de
facon théorique. La seconde période (1950-1960) est surtout marquée par 1’¢élaboration de la
théorie de la dissonance cognitive (Festinger, 1957) qui désigne un état d’inconfort
psychologique dii a une inadéquation entre les attitudes de 1’individu et ses comportements.
La troisieme periode (1980-1990) est consacrée aux facteurs structurels, a 1’étude de la nature
fondamentale de I’attitude et au changement d’attitudes. Ainsi les recherches basées sur les
attitudes duales, qui désignent différentes évaluations — pouvant étre contradictoires — a
I’égard d’un objet, ont commencé a faire de I’ombre au modéele classique considérant les

attitudes comme un continuum linéaire allant du positif au négatif. Enfin la quatrieme période
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(2000-a ce jour) s’est concentrée sur le développement de différents modéles de processus et
sur la mesure des motivations implicites, des associations et des relations entre attitudes et

comportements.

Une multitude de théories et de méthodes se sont donc développées autour du concept
d’attitudes (Thomas & Alaphilippe, 1993). Notre objectif n’est pas d’en proposer une liste
exhaustive, mais plutdt de nous concentrer sur la structure de I’attitude, le changement

d’attitudes, ainsi que sur les outils de mesure existants.

3.4.2°) Définition

S’il existe une multitude de définitions du concept d’attitudes, 1’une des plus
populaires est probablement celle de Eagly & Chaiken (1993, p. 1) : « L attitude est une
tendance psychologique qui est exprimée en évaluant une entité particuliere en termes de
degré de favorabilité ou de non-favorabilité. » Selon ces auteurs, 1’attitude est donc une
disposition interne a I’individu. Elle désigne une tendance a réagir de facon négative ou
positive a 1’égard d’un objet ou d’un sujet. Avoir une attitude, c’est eévaluer 1’objet en
question. Par exemple, une attitude négative a 1’égard d’une personne autiste entrainera une

réaction de répulsion, et donc d’évitement ou de rejet.

Une autre définition particulierement populaire est celle d’Allport (1935) pour qui une
attitude est « un état mental et neuropsychologique de préparation a répondre, organisé par
[’expérience du sujet et exercant une influence directrice ou dynamique sur sa réponse a tous
les objets et a toutes les situations s’y rapportant » (Allport, 1935, cité par Gosling, 1996,
p. 112). Ainsi selon Allport, 1’attitude prépare a répondre, elle détermine le comportement. |l
est a noter cependant qu’a partir du début des années 1970, les chercheurs ont conclu que
I’influence des attitudes sur les comportements était loin d’étre aussi évidente qu’il n’y
paraissait et depuis lors, les recherches se sont appliquées a définir les circonstances dans
lesquelles les attitudes peuvent permettre de prédire les comportements (Schwarz & Bohner,
2001).
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3.4.3°) Structure des attitudes

3.4.3.1) Modéle unidimensionnel des attitudes

La définition de Eagly et Chaiken (1993) renvoie au modéle unidimensionnel des
attitudes (Fishbein & Ajzen, 1975). Ainsi tel que nous 1’avons vu, selon ce modéele, une
attitude est une évaluation globale, favorable ou défavorable, a 1’égard d’un objet d’attitude.

La réponse évaluative renvoie a I’affect, sur la base de la dichotomie attirance/répulsion.

3.4.3.2) Modéle tripartite classique

Selon le modele tripartite classique (Rosenberg & Hovland, 1960), une attitude

comprend trois composantes :

- Une composante affective, qui renvoie aux émotions positives ou négatives que
I’individu éprouve vis-a-vis de 1’objet (attirance/répulsion). Par exemple : « Les personnes

autistes me font peur. »

- Une composante cognitive, qui renvoie aux connaissances et croyances que

I’individu a au sujet de 1’objet. Par exemple : « Les personnes autistes sont mutiques. »

- Une composante conative, qui renvoie a I’intention comportementale de I’individu a

I’égard de I’objet. Par exemple : « Je n’irai pas me lier d’amitié avec une personne autiste. »
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Ce modele est résumé comme suit :

Fig 1 : Modele tripartite classique de Rosenberg et Hovland (1960)

Variables indépendantes Variables dépendantes

Variables intermédiaires

mesurables mesurables
Affect Réponses nerveuses du
= Allects systéme sympathique.
Stimuli : Déclarations verbales
Individus, au sujet des affects.
situations,
conséguence
s sociales, N Réponses perceptives.
groupes ~ —> Attitudes —> Cogpnitions Déclarations verbales
sociaux et sur les croyances.
autres
« objets
d’attitude » . .
Actions manifestes.
Déclarations verbales

—> Comportements concernant le

comportement.

3.4.3.3) Modéle tripartite révise

Le modeéle tripartite révisé (Cacioppo, Petty, & Geen, 1989 ; Petty & Cacioppo, 1986 ;
Zanna & Rempel, 1988) integre le modéle unidimensionnel au modele tripartite classique.
Une attitude peut alors étre vue comme une évaluation globale a 1’égard d’un objet, basée sur
des informations affectives, cognitives et conatives. L’attitude est donc une dimension
évaluative, un jugement, qui prend appui sur ces trois types d’informations. Pour ces auteurs,
ces trois informations prises séparément ou conjointement peuvent déterminer 1’attitude. Par

ailleurs, pour ces auteurs, les informations affectives comprennent différents états
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émotionnels et ne se réduisent pas a une évaluation globale dichotomique en termes de déego(t

et d’attirance. C’est ce modéle qui a retenu notre attention dans le cadre de notre étude.

3.4.4°) Le changement d’attitudes

3.4.4.1°) Attitudes : stables ou malléables ?

Historiquement les chercheurs ont considéré les attitudes comme étant stables et
consistantes indépendamment du contexte et de la temporalité (Forgas, Cooper, & Crano,
2010). Un nombre croissant de publications nous poussent cependant a croire que les attitudes
ne seraient pas aussi stables et durables que les chercheurs le croyaient initialement, et

qu’elles seraient influencées par 1’environnement social immédiat (Schwarz & Bohner, 2001).

Ainsi, une recherche a démontré que des participants peuvent adopter les stéréotypes
d’une catégorie sociale dont ils ne font pas partie simplement apres avoir été soumis a une
technique d’amorcage (Kawakami, Dovidio, & Dijksterhuis, 2003). L’activation de la
catégorie sociale «skinhead » a ainsi entrainé des attitudes plus racistes, tandis que
I’activation de la catégorie sociale « personne agee » a entraineé des attitudes plus
conservatrices, comparativement aux groupes controles. Il a également été démontré que
I’activation automatique du stéréotype est inhibée lorsque les participants sont amenés a
développer une relation avec le membre d’un groupe stéréotypé (Lowery, Hardin, & Sinclair,
2001) ou a exprimer une impression positive a 1’égard de cette personne (Sinclair & Kunda,
1999). A en croire ces recherches, les attitudes seraient donc malléables et dépendantes du

contexte.

Plusieurs explications ont été proposées afin de rendre compte de la labilité des
attitudes. Pour certains auteurs, il s’agit avant tout d’une question méthodologique. En effet,
les mesures reposant sur des auto-évaluations sont fortement dépendantes du contexte et
peuvent étre lourdement impactées par un changement mineur tel que 1’ordre des questions, la

facon dont les questions sont posées ou le format de la question (Schwarz & Bohner, 2001).

Pour d’autres chercheurs, les attitudes sont des évaluations qui sont construites au

moment ou les participants sont interroges, et qui se basent donc sur les informations
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disponibles a ce moment précis (Schwarz & Strack, 1991). C’est la raison pour laquelle elles
sont amenées a évoluer en fonction du contexte et des informations qui sont fournies au

participant.

Pour Lowery, Hardin et Sinclair (2001), les individus vont, de fagcon spontanée et
inconsciente, ajuster leurs attitudes et comportements a ceux de la personne avec laquelle ils
interagissent. C’est ce qu’ils appellent le social tuning. En effet, le sentiment d’appartenance
sociale joue un role crucial dans le bien-étre des individus (Baumeister & Leary, 1995). C’est
la raison pour laquelle les individus sont motivés a 1’idée d’avoir des interactions sociales
positives et riches de sens (Gable & Impett, 2012). Or selon la théorie de la réalité partagée,
ce sont les croyances sociales que nous partageons avec autrui qui rendent possible
I’interaction (Hardin & Higgins, 1996). En effet, selon cette théorie, les individus sont mus
par le désir de se comprendre mutuellement et de partager une méme réalité afin de pouvoir
d’une part établir, maintenir et réguler les relations interpersonnelles, et d’autre part se
positionner dans un environnement stable, prévisible et contrélable. Le fait de partager une
méme réalité est donc une condition sine qua non a I’établissement d’une relation
interpersonnelle de qualité. Lowery, Hardin et Sinclair (2001) ont ainsi démontré via quatre
expériences qu’en la présence d’un expérimentateur noir, les participants expriment moins de
préjugés implicites a 1’égard des Noirs qu’en la présence d’un expérimentateur blanc. Une
autre recherche a manipulé le caractére de 1’expérimentateur afin de tester ’hypothese du
social tuning. Lorsque 1’expérimentateur est sympathique, les participants expriment moins de
préjugés racistes que lorsqu’il est désagréable (Sinclair, Lowery, Hardin, & Colangelo, 2005).
Cette expérience confirme I’influence du besoin d’affiliation sur I’expression des stéréotypes :
si ’expérimentateur est désagréable, les participants n’ont aucune motivation pour s’entendre

avec lui et ne vont donc pas modifier leurs croyances et attitudes.

Lors de ces experiences, les participants changent leurs croyances et attitudes afin
d’étre en accord avec le contexte social dans lequel ils sont placés, ce qui leur permet de
nouer une relation avec I’expérimentateur. Cela nous amene a croire qu'une interaction avec
une personne autiste devrait permettre d’améliorer les attitudes des participants a 1’égard de

[’autisme.

Pour d’autres auteurs, la nature stable ou malléable des attitudes n’est pas
contradictoire, ces deux aspects reflétant en fait deux fonctions différentes que remplissent les

attitudes (Ledgerwoord & Trope, 2010). En effet selon ces auteurs, les attitudes peuvent servir
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de guide d’action en fonction du contexte social présent. Dans ce cas, les individus ont besoin
d’information pertinente rapidement accessible qui puisse leur permettre de guider leurs
interactions dans la situation présente. Mais elles peuvent aussi servir de guide d’action a
distance, lorsqu’il s’agit par exemple de prendre des décisions en rapport avec un futur
lointain. Dans ce cas, les individus doivent extraire des informations stables et abstraites,
indépendantes d’un contexte ou d’une expérience particuliere. Les évaluations locales sont

adaptables et flexibles tandis que les évaluations globales sont stables et consistantes.

3.4.4.2°) Le rble des connaissances sur le changement d’attitudes et de

comportements

Les connaissances renvoient a des realités multiples et peuvent concerner des objets,

des personnes, des lieux, des évenements, des savoir-faire.

Les connaissances pratiques désignent quant a elles les croyances et expériences qui
viennent spontanément a 1’esprit de 1’individu lorsqu’il est confronté a I’objet d’attitude, mais
sans retranscrire nécessairement toute la richesse des informations que I’individu a
emmagasinées (Wood, 1982, cité par Petty & Krosnick, 1995, p. 285). Ainsi, les individus
font appel aux connaissances accessibles en mémoire afin de percevoir, d’interpréter et de
répondre a 1’objet d’attitude. Une exposition fréquente a 1’objet d’attitude et une élaboration
cognitive riche au sujet de I’objet d’attitude sont des variables qui augmentent la probabilité
que de nombreuses pensées et expériences soient activées lorsque I’individu se retrouve face a
I’objet d’attitude (Fabrigar, MacDonald, & Wegener, 2005). Plus les attitudes sont associées a
de hauts niveaux de connaissances, plus elles sont résistantes au changement (Lewan &
Stotland, 1961 ; Wood, 1982 ; Wood & Kallgren, 1988 ; Wood, Kallgren, & Preisler, 1985,
cités par Fabrigar, MacDonald & Wegener, 2005, p. 101). Selon ces auteurs, il y a des raisons
de croire que les connaissances pratiques sont positivement reliées a [’accessibilité de
I’attitude. Il est donc possible qu’une plus grande probabilité d’activation fasse de I’attitude
un repere qui soit plus résistant au changement. Ceci est également vrai au sujet des
connaissances au sens large : plus I’attitude initiale est basée sur une quantité importante
d’informations, plus elle sera résistante au changement lorsqu’une nouvelle information est

présentée. A I'inverse, une attitude initiale formée sur la base d’une faible quantité
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d’informations sera plus perméable au changement lorsqu’une information additionnelle est

présentée (Davidson, 1995).

Or nous I’avons vu, les individus non autistes sont peu exposés aux personnes autistes
— particuliérement en France ou elles vivent en marge de la société — et ils ont globalement
peu de connaissances au sujet de 1’autisme. Nous avons donc toutes les raisons de croire que
les personnes non autistes ont un faible niveau de connaissances pratiques au sujet de

I’autisme, raison pour laquelle les attitudes pourraient étre facilement influencables.

Si les chercheurs se sont intéressés au role des connaissances —et plus
particulierement des connaissances pratiques — sur les attitudes, c’est parce qu’il a été
démontré qu’un niveau élevé de connaissances est un prédicteur de ’influence des attitudes
sur le comportement (Davidson, 1995 ; Kallgren and Wood, 1986). Ainsi la quantité
d’informations disponibles au sujet de I’objet d’attitudes prédit 1a cohérence entre attitudes et
comportements. Il est a noter cependant que ces recherches comportent certaines limites : les
connaissances sont mesurées mais ne sont pas manipulées de fagon expérimentale ; et les
mécanismes qui sous-tendent le lien entre les connaissances et la cohérence entre les attitudes
et les comportements ne sont pas encore bien compris (Fabrigar, Petty, Smith, & Crites,
2006).

Par ailleurs, selon Fabrigar et al. (2006), la quantité d’informations n’est pas le seul
élément a prendre en compte, il faut aussi s’intéresser a la pertinence de 1’information et a sa
complexité. En effet, I’information dont dispose 1’individu doit étre pertinente eu égard au
comportement. Les auteurs fournissent 1’exemple suivant : une rencontre informelle avec une
personne nous permet d’inférer un certain nombre de connaissances a son sujet, et de former
une attitude. Admettons que la rencontre ait été plaisante et que ’attitude soit positive, si cette
personne nous invite a un événement social, nous accepterons probablement, en nous basant
sur les connaissances que nous avons a son sujet qui sont jugées pertinentes en 1’occurrence.
Mais si nous devons décider de recruter cette personne pour gérer nos investissements
financiers, alors les informations que nous avons ne sont plus pertinentes, et notre attitude a

beau étre positive, elle ne prédira pas pour autant le recrutement de cette personne.

La complexité — qui fait référence au nombre de connaissances distinctes qui sous-
tendent une attitude — joue également un réle dans la prédiction du lien entre connaissances et
cohérence entre attitudes et comportements. Ainsi, si D’attitude est basée sur des

connaissances distinctes qui recouvrent plusieurs dimensions, 1’individu pourra juger qu’il
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s’agit d’un guide informatif fiable, et ce méme lorsqu’aucune des dimensions n’est jugée

comme étant pertinente par rapport au comportement.

3.4.5°) Mesure des attitudes

La mesure des attitudes peut étre divisée en deux catégories distinctes : la mesure

directe et la mesure indirecte.

Les échelles de mesure directe consistent a demander a 1’individu d’auto-évaluer son
attitude. Nous pouvons citer par exemple les échelles de Bogardus (1925), de Thurstone
(1928) et de Likert (1932). L’échelle de distance sociale de Bogardus (1925) mesure la
dimension conative des attitudes de facon hiérarchique. L’échelle de Thurstone (1928)
comporte des énoncés qui expriment une opinion précise sur un sujet donné. L’individu doit
indiquer s’il est d’accord ou pas avec ces énoncés sur une échelle a intervalles réguliers en
11 points allant de favorable a défavorable. L’échelle de Likert (1932) comporte des énoncés
sous la forme d’une déclaration. L’individu doit indiquer s’il est d’accord ou pas avec ces
énonceés sur une échelle comprenant 4 & 7 degrés allant de « tout a fait d’accord » & « pas du
tout d’accord ». Comme le signale Oppeinheim (1966), les échelles de Likert sont plus fiables
et plus faciles a préparer que les échelles de Thurstone, raisons pour lesquelles ce sont les plus

communément utilisées pour mesurer les attitudes.

Ces échelles de mesure directe sont soumises a la désirabilité sociale qui est définie
comme « |’adéquation connue des comportements observés ou anticipés d’une personne aux
motivations ou aux affects réputés des membres typiques d’un collectif social » (Pansu &
Beauvois, 2004, p. 171). Les participants, en répondant au questionnaire, peuvent chercher a
se présenter sous un jour favorable et travestissent ainsi leurs réponses. C’est la raison pour
laguelle les chercheurs ont développé des outils de mesure implicites devant permettre de
contourner ce biais d’auto-présentation (Schwarz & Bohner, 2001). Nous pouvons ainsi citer
le Test des associations implicites (TAI) (Greenwald, McGhee, & Schwartz, 1998). 1l s’agit
d’une méthode de mesure indirecte de la force relative des associations entre différents
concepts basée sur le champ de la cognition sociale implicite (Greenwald, Banaji, Rudman,
Farnham, Nosek, & Mellott, 2002, cité par Blaison, Chassard, Kop, & Gana, 2006). Ce test

72



permet de repérer des associations implicites, dont I’individu n’a pas conscience, sur le genre,

I’ethnicité, I’age, etc.

Il est & noter cependant que Schwarz et Bohner (2001) considérent que 1’idée selon
laguelle les mesures implicites pourraient permettre d’accéder directement a 1’attitude est
excessivement optimiste. lls font le pari que ces mesures sont elles aussi dépendantes du

contexte et que de futures recherches permettront de le démontrer.

Nous utiliserons pour notre part une échelle de Likert accompagnée d’un test de
désirabilité sociale afin de controler le risque que ce biais d’auto-présentation représente dans

le cadre de notre étude.

3.5°) Discriminations a I’égard des stigmates invisibles

Nous I’avons vu, I’autisme est un stigmate invisible qui, a ce titre, peut étre rapproché
d’autres formes de stigmates invisibles comme 1’orientation sexuelle, la religion, un handicap
ou une maladie invisible. Nous avons vu également que la discrimination est un
comportement négatif a 1’égard d’individus vis-a-vis desquels nous entretenons des préjuges
(Dovidio & Gaertner, 1986). 1l s’agit donc de la mise en application concrete des stéréotypes
et des préjugés. Nous allons a présent relier ces deux concepts en nous intéressant a la
discrimination a 1’égard des stigmates et minorités invisibles, afin de comprendre quels en

sont les mécanismes et les caractéristiques.

Les personnes en situation de handicap invisible doivent faire face au scepticisme
quant & la réalité de leurs difficultés. C’est par exemple le cas pour les individus qui ont des
troubles des apprentissages (dyslexie, dyscalculie, dysgraphie, etc.), qui doivent se justifier
face aux personnes qui les soupconnent d’utiliser leur condition comme un prétexte pour
éviter d’avoir a travailler aussi dur que leurs pairs, et qui sont considéres comme étant moins
intelligents et placés dans des classes spéciales (Beilke & Yssel, 1999 ; Kruse, Elacqua, &
Rappaport, 1998). Si placer ces éleves dans des classes spéciales est censé leur permettre de
pallier leurs difficultés d’apprentissage, il n’en demeure pas moins qu’il s’agit d’'une forme
d’exclusion qui contribue a les invisibiliser. Par ailleurs, parce que les personnes qui ont des

troubles des apprentissages doivent lutter pour établir la 1égitimité de leurs difficultés, cela
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complique ’obtention du soutien et des aménagements dont elles ont pourtant besoin

(McDonald, Keys, & Balcazar, 2007), ce qui participe également a leur discrimination.

Les personnes schizophrénes ont, quant a elles, le sentiment d’étre invisibles, de ne
pas étre prises au sérieux par les professionnels de la réinsertion et de la réadaptation, et ne se
sentent pas importantes (McReynolds, Ward, & Singer, 2002). Selon ces auteurs, cela a un
profond impact sur leur estime de soi et sur leur efficacité personnelle, ce qui compromet leur
rétablissement et leur intégration dans la vie sociale. Ainsi, ces personnes sont non seulement
porteuses d’un handicap invisible, mais sont en plus de cela invisibilisées par ceux-la méme
qui devraient travailler a leur réinsertion. Elles sont donc invisibilisées a double titre, ce qui

renforce le sentiment de stigmatisation et de discrimination.

On voit bien comment invisibilité et discrimination se renforcent mutuellement :
I’invisibilité complique I’obtention d’aide, de soutien et d’aménagements, ce qui concourt &
I’exclusion et a la discrimination de ces personnes, qui se retrouvent donc invisibilisées a
double titre : d’une part, parce qu’elles sont porteuses d’un stigmate invisible, et d’autre part

parce que leur exclusion les rend invisibles.

Par ailleurs, les personnes porteuses de stigmates invisibles sont également
invisibilisées par la communauté scientifique qui s’est jusqu’a présent surtout intéressée aux
stigmates visibles (Priola, Lasio, De Simone, & Serri, 2014). Nous avons pu le constater par
nous-méme-lors de nos recherches sur les moteurs de recherche « Psycinfo » et « Cairn » qui

ont donné peu de résultats.

Il nous semble également important d’évoquer 1’intersectionnalité (Collins, 1990 ;
Crenshaw, 1989, 1991), un concept qui vise a analyser et a étudier la pluralité des
discriminations que subissent les personnes se situant a la croisée de plusieurs minorités, dont
celles porteuses de stigmates invisibles. Ainsi une recherche ayant pour but de mesurer la
santé et le bien-étre des femmes en situation de handicap qui font partie d’une minorité
sexuelle rapporte qu’elles sont plus discriminées, qu’elles sont plus anxieuses et ont un niveau
de stress post-traumatique plus élevé que celles qui ne sont pas en situation de handicap
(Eliason, Martinson, & Carabez, 2015). Elles sont également moins bien incluses au sein des
communautés de soutien relatives aux minorités sexuelles, ont une moins bonne qualité de vie
et plus de problemes de santé physique. Sans compter que les personnes se situant a
I’intersection de plusieurs minorités sont invisibilisées parce qu’elles ne peuvent pas étre

définies comme des membres prototypiques de chacun des groupes d’identités auxquels elles
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appartiennent, phénomeéne qui est appelé « I’invisibilité intersectionnelle » (Purdie-Vaughns
& Eibach, 2008). En appartenant a plusieurs minorités, elles n’ont leur place nulle part. Il leur
est également plus difficile de faire entendre leurs droits d’un point de vue juridique et
d’obtenir réparation en cas de discriminations multiples, puisque les lois anti-discrimination

ont été pensées et congues pour les individus n’appartenant qu’a un seul groupe minoritaire.

Les personnes qui font partie de plusieurs minorités subissent donc de multiples
oppressions et sont d’autant plus exclues par le systéme. Or les personnes autistes, parce
qu’elles sont souvent porteuses de comorbidités (Leyfer et al., 2006 ; Simonoff, Pickles,
Charman, Chandler, Loucas, & Baird, 2008) et qu’elles ressentent et expriment leur sexualité
et leur identité de genre de facon particuliere (Hénault, 2006), sont tout a fait concernées par

I’intersectionnalité en cumulant des stigmates visibles et/ou invisibles.

Les personnes porteuses de stigmates invisibles subissent donc de nombreuses
discriminations et doivent faire face a des défis bien particulier. En effet, il pourrait presque
étre avancé que I’invisibilité, en ayant cours sur plusieurs niveaux se renforgant mutuellement
(invisibilit¢  du stigmate, invisibilité scientifique, invisibilit¢ sociale, invisibilité
intersectionnelle, invisibilité juridique), en devient systémique. Il s’agit d’un processus qui
produit et reproduit de I’invisibilité, qui elle-méme produit et reproduit de la discrimination,
qui a son tour invisibilise les personnes concernées. Cela est d’autant plus vrai pour les
personnes TSA SDI qui, pour reprendre les propos de Mottron (2004) déja cité en
introduction, n’existent que de « fagon virtuelle » en France du fait qu’elles rencontrent de
grandes difficultés pour obtenir un diagnostic. Diagnostic qui est pourtant la premiére étape
indispensable leur permettant de faire reconnaitre leur stigmate invisible, et donc de faire
entendre leurs voix et leurs droits en tant que personne autiste. Sans diagnostic, elles sont

condamnées a ’invisibilité et a 1’exclusion.

3.6°) Réduire les conflits intergroupes

Il existe plusieurs modeles en psychologie sociale qui visent a atténuer la
discrimination, a savoir : les contacts intergroupes, les buts communs et la coopération, et

enfin les approches socio-cognitives (Légal & Delouvée, 2008). La théorie du contact étant
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celle qui nous intéresse dans le cadre de cette thése, elle fera I’objet d’une plus grande

attention de notre part.

3.6.1) Les contacts intergroupes

Selon Allport (1954), le contact intergroupe devrait permettre d’améliorer les relations

intergroupes. Pour cela, il a identifié quatre conditions nécessaires :
- Le contact doit étre orienté vers ’atteinte d’un objectif commun,
- et doit recevoir un appui institutionnel (ex : la loi).

- Les groupes doivent étre de statuts et de pouvoir égaux,

- et doivent également coopérer activement.

Dans la réalité, ces conditions sont difficiles a réunir. En effet, les groupes ont
généralement des statuts inégaux, ce qui va alors contribuer a renforcer les préjugés plutot
qu’a les diminuer. La revue de la littérature de Stephan (1987) réalisée sur la base d’études
conduites pendant et apres la déségrégation raciale aux Etats-Unis rapporte ainsi que 53 % des
Blancs interrogés indiquent que leurs préjugés ont augmenté, 34 % ne rapportent aucun
changement, et seulement 13 % une diminution des préjugés. Selon cet auteur, les préjugés
sont ancrés profondément dans notre histoire et notre culture, ils s’inscrivent dans une
temporalité longue en ayant un caractere collectif plutot qu’individuel, ce pourquoi le contact

ne suffit pas toujours a les effacer.

De facon contradictoire, une revue de la littérature a depuis révelé que si les quatre
conditions énumérées par Allport (1954) permettent de renforcer 1’effet positif du contact
intergroupe, elles ne sont pas pour autant indispensables. En effet, alors que 94 % des
échantillons de I’analyse font état d’une relation inverse entre le contact intergroupe et les
préjugés, seuls 19 % des échantillons respectent les conditions énumérées par Allport
(Pettigrew & Tropp, 2006).

Les chercheurs se sont également intéressés a la fagcon dont les affects peuvent
expliquer la relation entre le contact et 1’amélioration des relations intergroupes. Voci et

Hewstone (2003) ont ainsi démontré que les effets positifs du contact avec des immigrants sur
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le lieu de travail sont liés a des niveaux réduits d’anxiété. Dans une revue de la littérature des
médiateurs qui permettent de réduire les préjugés lors d’une situation de contact, il a été
démontré que la réduction de I’anxiété et 1’empathie ont un impact plus fort que la

connaissance (Pettigrew & Tropp, 2008).

Enfin, le paradigme de la similarité/attractivité (Byrne, 1971), qui postule que nous
préférons les individus avec lesquels nous partageons des points communs (ne dit-on pas
« qui se ressemble s’assemble ? ») a €té repris par Stephan et Stephan (1984). Pour eux,
mettre 1’accent sur les similitudes entre I’endogroupe et 1’exogroupe lors d’un contact

intergroupe doit permettre d’augmenter 1’attractivité interpersonnelle.

La généralisation des attitudes suite a un contact intergroupe n’est pas évidente et
nécessite que 1’on s’y attarde. En effet, une amélioration des attitudes a 1’égard d’un membre
de I’exogroupe ne peut pas nécessairement tre extrapolée a 1’exogroupe dans son ensemble
(Cook, 1978 ; Hewstone & Brone, 1986). Deux raisons peuvent étre avancées pour expliquer
ce phénomene (Bourhis Richard & Leyens, 1999) :

- lorsque le contact est interpersonnel, soit entre individus plutot qu’entre groupes, les
attitudes positives vont se limiter aux personnes rencontrées lors de ’interaction, car elles ne

sont pas représentatives de leur collectivité ;

- les individus vont maintenir leurs préjugés a I’égard de I’exogroupe dans son
ensemble car ils considérent que le contact positif avec I’un de ses membres n’est qu’une

exception a la régle.

3.6.2) La coopération et les approches socio-cognitives

Comme nous 1’avons vu avec Sherif (1966), la coopération entre les groupes afin
d’atteindre un but commun peut permettre d’atténuer les conflits intergroupes. L’effet de la
coopération a été confirmé par d’autres recherches (Brown & Abrams, 1986 ; Johnson,
Johnson, & Maruyama, 1983). Cependant, cela s’avére étre le cas uniquement lorsque la
collaboration se solde par un succes, car un échec aboutit a des attitudes encore plus négatives

a I’égard de 1’exogroupe qui est blamé (Worchel, Andreoli & Folger, 1977; Worchel, 1986).
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Enfin, I’approche socio-cognitive offre trois possibilités afin d’améliorer les relations
intergroupes : la décatégorisation, la différenciation et la recatégorisation. En effet, nous
avons vu que la simple catégorisation sociale en nous vs eux suffit & entrainer un biais pro-
endogroupe. En décatégorisant, le but est d’éviter la catégorisation de groupe en favorisant
I’identit¢ individuelle plutét que [D’identité collective (Brewer & Miller, 1984). La
différenciation permet de rendre les groupes interdépendants en favorisant leur
complémentarité. Chaque groupe est expert dans un domaine et a un réle bien particulier en
vue de réaliser un objectif commun. Enfin, la recatégorisation (Gaertner & Dovidio, 2000)

permet de créer un seul groupe englobant les groupes qui, auparavant, s’opposaient.
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CHAPITRE 4

REPRESENTATIONS SOCIALES
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La notion de représentations sociales occupe une place trés importante en sciences
humaines et est 1’objet d’intérét de plusieurs disciplines, dont la psychologie sociale. Les
représentations sociales nous intéressent particulierement dans le cas présent car elles
remplissent notamment une fonction identitaire, ce pourquoi elles jouent un réle important
dans les relations intergroupes. Par ailleurs, elles nouent des relations étroites avec les

attitudes puisque ce sont deux concepts qui se répondent et s’influencent mutuellement.

4.1°) Histoire et definition

Pour Moscovici (1989), c’est a Durkheim (1968) que 1’on doit I’émergence du concept
de représentation. En effet, dés 1898, Durkheim opére la distinction entre représentations
individuelles et représentations collectives. Pour lui, « la représentation désigne, en priorité,
une vaste classe de formes mentales (sciences, religions, mythes, espace, temps), d’opinions
et de savoirs sans distinction ». (Moscovici, 1989, p. 82). Les représentations collectives sont
homogeénes et stables, permettent aux individus de créer du lien et de se comprendre sur la
base de savoirs et de croyances communs, et sont a I’origine des représentations individuelles.
Pour Durkheim, les représentations ne sont pas raisonnables ou logiques, elles ne reflétent pas
la réalité car elles sont imprégnées d’une forme de subjectivité : « Si ['on appelle délire tout
état dans lequel [’esprit ajoute aux données immédiates de [’intuition sensible et projette ses
sentiments et ses impressions dans les choses, il n’y a peut-étre pas de représentation
collective qui, en un sens, ne soit délirante ; les croyances religieuses ne sont qu’un cas
particulier d’une loi trés générale. » (Durkheim, 1968, cité par Moscovici, 1989, p. 83).
Durkheim établit une hiérarchie entre éléments sociaux et individuels, pour lui les éléments
sociaux sont supérieurs aux ¢léments individuels, ils les dominent et imposent a I’individu des

facons de faire et de penser.

Moscovici (1961) reprend les travaux de Durkheim pour formaliser le concept de
représentation sociale dans son travail de these La psychanalyse, son image, son public. Pour
lui, la représentation sociale est un «univers d’opinion » constitué de trois éléments :

I’attitude, 1’information et le champ de représentation. Pour Moscovici les représentations
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sociales sont le produit de I’interaction individuelle et collective, il s’écarte donc de la
conception durkheimienne qui considere les représentations sociales comme étant figées et

déterminées.

Pour Moliner (1996, p. 10), les représentations sont « des formes de savoir naif
destinées a organiser les conduites et orienter les communications ». Ce «savoir naif »
s’oppose au savoir expert, il fournit des ¢léments d’explication sur un objet social en suivant
le sens commun. Les savoirs naifs sont partagés au sein des groupes et permettent d’assurer
une cohésion dans I’action. La définition de Jodelet (2003) rejoint celle de Moliner, pour elle
les représentations sociales sont des « systémes d’interprétation régissant notre relation au
monde et aux autres, (qui) orientent et organisent les conduites et les communications
sociales ». (Jodelet, 2003, p. 53.)

Les représentations sociales sont donc une construction sociale de la réalité, une grille
de lecture qui permet aux individus d’appréhender et d’interpréter leur environnement. En ce
sens, il s’agit d’un concept ayant une valeur heuristique. Les interactions interindividuelles en
sont a ’origine, puisque les représentations sont construites lors des interactions entre les
individus. Les représentations sociales sont donc a la fois un produit, constitué d’un contenu
et d’une structure, mais aussi un processus, puisqu’elles évoluent au fil des échanges. Elles
sont construites collectivement, consensuelles, et guident les comportements et la

communication des individus.

Nous allons a présent nous intéresser aux processus qui sous-tendent la formation

d’une représentation.

4.2°) Formation et transmission des representations sociales

Trois processus ont été identifiés dans la formation des représentations sociales :

I’objectivation, I’ancrage, et la communication (Moliner, 2001 ; Moscovici, 1961).

- L’objectivation permet de concrétiser un objet abstrait, de le mettre en image. Elle

« donne une texture matérielle aux idées, fait correspondre des choses aux mots, donne corps
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a des schémas conceptuels » (Jodelet, 1984, p. 367). C’est un processus qui transforme une
construction intellectuelle, théorique et impalpable en un élément concret qui s’insére dans la
réalité et qui devient compréhensible pour le groupe. L’individu, au travers de son expérience
perceptive du réel et des informations qu’il a a disposition, va donner corps aux images et aux
idées. L’objectivation permet de simplifier I’environnement social, et de le rendre plus
accessible en réduisant « la distance qui sépare la représentation de son objet » (Moliner,
2001, p. 20).

- L’ancrage compléte ’objectivation en permettant 1’enracinement social d’une
représentation. Il va rendre familier ce qui était jusque 1a inconnu en intégrant 1’objet & une
catégorie pré-existante. Il s’agit de « mettre un objet nouveau dans un cadre de référence bien
connu pour pouvoir l'interpréter » (Doise & Clemence, 1996, p. 22). C’est ce qu’un individu
fait, par exemple, lorsqu’il tente de comprendre ce qu’est l’autisme en utilisant les
connaissances qu’il a au sujet de 1’asociabilité. Les connaissances que 1’on a acquises dans un
domaine vont étre transposées a un autre domaine. Cela permet d’une part d’en faciliter
I’appréhension, et d’autre part d’orienter 1’utilité sociale de la représentation (Moliner, 2001).
En effet, le choix d’un cadre de référence n’est pas anodin car il permet de réaliser des
inférences et d’atteindre des objectifs : par exemple penser 1’autisme en termes de pathologie
ou de différence ne produira évidemment pas les mémes inférences. Une représentation ne se
construit donc pas a partir de rien, elle se base sur une pensée et des connaissances

préexistantes.

- La communication joue un réle essentiel dans la formation et le partage des savoirs
qui sont élaborés par les individus. Nous pouvons citer différentes formes de communications
collectives : les communications interpersonnelles, le débat public, la presse et les
communications culturelles (Moliner, 2001). Les communications interpersonnelles désignent
les échanges informels qui ont lieu entre les individus ayant une forte proximité sociale entre
eux. Il peut s’agir d’une interaction avec un voisin, un membre de sa famille, un ami, etc. Ce
type de communication, parce qu’il se déroule en temps réel et entre des personnes qui
privilégient avant tout le maintien du lien social, favorise le développement du savoir profane
et de I’« & peu pres ». C’est au sein des communications interpersonnelles que se concrétisent

les représentations. Le débat public désigne quant a lui des échanges qui ont lieu entre des
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individus aux profils sociaux et aux niveaux d’expertises variés qui ont lieu face a une
audience. Il est conflictuel, contrairement aux communications interpersonnelles qui, elles,
sont consensuelles. La presse participe massivement a la mise en commun du savoir et joue
un réle primordial dans la formation —et dans la transmission — des représentations. Les
connaissances véhiculées par la presse semblent Iégitimes et ne sont pas sujettes a caution, ce
qui la rend trés influente. Enfin, les communications culturelles (cinéma, series télévisées,
bande dessinée, chanson, etc.) confortent les croyances du public en abordant 1’objet de
fiction d’une fagon qui tient compte de leurs représentations. Les deux se renforcent alors
mutuellement : la communication culturelle donne a voir les croyances de son public qui,

quant a lui, voit ses croyances confortées par leur mise en scene fictionnelle.

Le contenu de la représentation n’est pas organisé de facon aléatoire ou anarchique.
Afin de comprendre comment s’organise une représentation sociale, nous allons nous

intéresser aux travaux d’Abric (1989) qui est a I’initiative de la théorie du noyau central.

4.3°) La théorie du noyau central

Selon Abric (2003, p.59), «une représentation sociale est un ensemble organisé
d’informations, d’opinions, d’attitudes et de croyances a propos d’un objet donné ». Abric
(1989) a développé une approche expérimentale des représentations sociales qui vise a en
analyser la structure. En effet, selon lui, le contenu ne suffit pas pour analyser la
représentation sociale, c’est la fagon dont s’organise ce contenu qui, justement, donne corps a

la représentation.

Selon cette approche, la représentation sociale s’organise autour d’un noyau central et

d’un systéme périphérique :

- Le noyau central est a la base de la représentation sociale. 1l comporte des éléments
stables, consensuels, homogenes qui sont peu sensibles au contexte et qui symbolisent

I’identité de la représentation sociale. Il est donc impermeéable au contexte et aux
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changements, ce qui en fait la clé de volte de la représentation. C’est avec le noyau central
que I’on peut saisir la signification que les individus attribuent a I’objet, pour reprendre les
propos de Flament (1994, p. 46) : « Le noyau central définit [’objet de la représentation
sociale. » Le noyau central remplit donc deux fonctions : une fonction génératrice, car il
détermine le sens de la représentation sociale ; et une fonction organisatrice, car il stabilise et

structure les différents éléments de la représentation en créant du lien entre eux.

- Le systeme périphérique, qui se situe autour du noyau central, comporte quant a lui
des connaissances instables, individuelles et hétérogénes qui sont sensibles aux contextes et
qui permettent ’adaptation de la représentation sociale en fonction des situations et des
groupes. Contrairement au noyau central, il est donc changeant et perméable. Si le noyau
central est partagé par le groupe, le systeme périphérique est individualisé, ce qui permet
« une adaptation, une différenciation en fonction du vécu, une intégration des expériences
quotidiennes. Il permet des modulations personnelles vis-a-vis d’un noyau central commun,
générant des représentations sociales individualisées » (Abric, 2011, p. 37). Il remplit trois
fonctions : une fonction de concrétisation car les éléments du systéme peériphérique rendent
compte d’une situation donnée, ils ancrent la représentation sociale dans la réalité ; une
fonction de régulation car les éléments du systéme périphérique sont mouvants et évolutifs, ce
qui joue un rdle essentiel dans 1’adaptation de la représentation sociale aux évolutions du
contexte ; et une fonction de défense, car les éléments du systéme périphérique jouent un réle
de «pare-choc » vis-a-vis du noyau central étant donné que la transformation d’une
représentation sociale s’opére par la transformation des éléments périphériques, protégeant

ainsi le noyau central.

Nous avons donc vu qu’une représentation est un construit social qui permet aux
individus de donner du sens au monde qui les entoure. Elle se forme et se transforme via les
processus d’objectivation, d’ancrage et de communication et se structure autour d’un noyau
central et d’un systéme périphérique. Nous allons a présent nous attacher a étudier les
fonctions que remplissent les représentations, en développant plus particuliérement la

fonction identitaire, qui est celle qui nous intéresse le plus dans le cas présent.
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4.4°) Représentations sociales, identité et relations intergroupes

Si 'on s’en réfere a Abric (2011), les représentations sociales remplissent quatre
fonctions lors des interactions sociales : une fonction de savoir, une fonction d’orientation,

une fonction justificatrice et une fonction identitaire.

- Fonction de savoir : elles remplissent une fonction cognitive car elles permettent de
comprendre et d’expliquer notre réalité. Elles nous permettent d’intégrer des connaissances
dans un cadre de référence préeexistant afin de les rendre compréhensibles. Cette fonction joue
un role primordial : elle facilite la communication entre les individus sur la base de savoirs

communs.

- Fonction d’orientation : elles orientent les comportements de I’individu et ses
rapports sociaux. Elles nous servent de guide, produisent un « systeme d’anticipation et
d’attentes » et nous servent a définir les « finalités d 'une situation » (Abric, 2011, p. 22), afin

d’adapter notre comportement et notre démarche cognitive.

- Fonction justificatrice : elles peuvent a posteriori légitimer nos choix et nos
comportements. En effet, puisqu’elles guident nos comportements, elles nous permettent de
justifier nos conduites dans les rapports intergroupes, ainsi que notre rapport a 1’objet.
Comme le dit Moliner (2001, p. 35), « l’expression évaluative aboutit a un mécanisme de
Justification qui supporte ou autorise les conduites d’attraction ou de rejet relatives a

[’objet. »

- Fonction identitaire : la signification qui est attribuée a 1’objet de la représentation
varie en fonction des groupes, ce qui permet a chacun d’asseoir son identité¢ et de se
differencier par rapport aux autres groupes. En effet, le groupe ne pense pas son identité
uniquement par rapport a ses caractéristiques propres mais aussi par rapport a la facon dont il

se figure un objet social (Deschamps & Moliner, 2012).
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Pour reprendre les propos de Pétard (2007, p. 168), « cette fonction identitaire donne
une place primordiale aux représentations dans les processus de comparaison sociale et de
catégorisation : elles assurent a la fois le maintien de [identité d’un groupe et la
discrimination des autres. » L’endogroupe va ainsi se consolider autour d’une représentation
collectivement partagée, tout en manifestant sa différence avec 1’exogroupe, ce qui alimente
nécessairement les conflits intergroupes. Chaque groupe a ses valeurs, ses intéréts et ses
opinions, ce pourquoi les représentations peuvent étre trés différentes, voire contradictoires en
fonction des groupes et de leurs idéologies (Mamontoff, 2008). Nous I’avons dit, les
représentations sociales servent de guide aux interactions, « elles régulent donc les relations

intergroupes suscitées par [’objet » (Moliner, 2001, p. 34).

Nous pouvons a ce titre citer le travail de Jodelet (1989), qui a étudié les
représentations sociales de la folie dans la commune rurale d’Ainay-le-Chateau. Les
« malades mentaux » vivent de facon libre au sein de la communauté et sont placés dans des
familles d’accueil, les habitants de cette commune sont donc amenés a les coOtoyer
quotidiennement. Ce contexte social particulier fagonne les représentations sociales de cette
population, qui craint d’étre associée aux fous et de se voir stigmatisée a son tour. Les
représentations sociales de la folie que les habitants élaborent leur permettent de mettre a
distance les fous et la folie, dans le but de préserver leur identité. Elles jouent donc un role
important dans la construction et le maintien de I’identité, ainsi que dans les relations

intergroupes.

Par ailleurs, les représentations sociales étant une simplification de la réalité, elles
renforcent les bais de catégorisation (Lacassagne, Sales-Wuillemin, Castel, & Jebrane, 2001).
En effet selon ces auteurs, ces deux phénomenes interagissent : lors d’une interaction, le biais
de catégorisation ne concerne pas 1’individu, mais la représentation sociale de 1’exogroupe

qu’il représente.

4.5°) Attitudes et représentations sociales

Les concepts d’attitudes et de representations sociales ont beau étre issus de deux

champs théoriques différents, il n’en demeure pas moins qu’ils se répondent et se completent.
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Ils présentent d’une part des similitudes évidentes : tous deux sont issus de I’interaction de

I’individu avec son environnement et vont guider son comportement dans la sphére sociale.

D’autre part, attitudes et représentations sociales sont deux concepts interdépendants
puisque les attitudes peuvent étre considérées comme [’évaluation individuelle d’une
représentation collective et consensuelle (Tafani & Souchet, 2001). Si les représentations sont
collectives, il peut cependant exister des différences interindividuelles dans la fagcon dont elles
sont évaluées, les individus n’ayant pas tous les mémes opinions au sujet des représentations.
Ainsi, le fait que les attitudes s’élaborent a un niveau micro et les représentations a un niveau

macro n’empéche pas 1’imbrication de ces deux concepts.

C’est sur la base de ces considérations que s’est élaboré le modéle bidimensionnel
proposé par Moliner (1994, 1996, 2001). Selon ce modele, une représentation stabilisée
s’organise autour d’une dimension structurale qui renvoie au noyau central (non négociable)
et au systeme périphérique (conditionnel), et d’une dimension descriptive/évaluative. Les
cognitions ont donc un statut qui est central ou périphérique, et une nature qui est descriptive
ou évaluative. Ainsi, pour reprendre les propos de Billiez & Millet (2000, p. 37) : « Les
cognitions descriptives permettent de saisir la nature de [’objet, d’en donner une définition,
alors que les cognitions évaluatives saisissent la qualité de [’objet et consistent en jugements
positifs ou négatifs a son égard. » Ces deux dimensions (statut et nature) sont indépendantes,
car le caractere descriptif ou évaluatif d’une cognition n’influe pas sur son statut central ou
périphérique, et bipolaires, chacun des podles s’excluant mutuellement. Les attitudes

s’exprimeraient dans la dimension évaluative de la représentation sociale.

Par ailleurs, le changement d’attitudes va avoir un impact sur les représentations
sociales ; et la réfutation d’une représentation entraine un changement d’attitudes. Selon
Tafani et Souchet (2001), un comportement contre-attitudinal, qui est donc en opposition avec
les croyances des sujets a I’égard de 1’objet de la représentation ou des croyances
périphériques, va entrainer des modifications sur la dimension évaluative de la représentation,
mais pas sur sa dimension structurale. Par contre, un comportement contre-attitudinal qui
concerne les croyances centrales entraine des modifications sur les dimensions évaluative et
structurale de la représentation. Par ailleurs, Rateau (2000) a démontré qu’en remettant en
cause un ¢lément central d’une représentation, cela provoque un changement d’attitudes chez

les participants.
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Il nous a donc semblé qu’étudier les attitudes et changements d’attitudes a 1’égard de
I’autisme, ainsi que la représentation sociale de 1’autisme nous permettrait d’avoir une vision
plus compléte de la fagcon dont cet objet est appréhendé par les individus. Puis nous avons
ensuite souhaité donné la parole aux personnes dictement concernées en nous intéressant aux

stratégies de coping qu'elles mettent en place pour faire face aux situations d'exclusion.
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CHAPITRE 5

COPING
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Le coping désigne les stratégies que nous mettons en place pour faire face aux agents
stresseurs. Ce concept est particulierement intéressant puisque comme nous 1’avons vu, les
personnes autistes, porteuses d’un stigmate, subissent tout au long de leur vie des situations
d’exclusion et de stigmatisation. Il convient donc cette fois d’étudier une notion qui nous

permet de nous intéresser directement a la personne autiste et aux ressources qu’elle mobilise.

5.1°) Facteurs de stress

Un individu, quel que soit son environnement social ou ses dispositions internes, sera
nécessairement soumis au cours de son existence a des facteurs de stress. Il s’agit d’un vécu
universel qui transcende les cultures et les particularités interindividuelles. Si I’exposition a
des facteurs de stress nous concerne tous, cela est d’autant plus vrai pour les personnes
autistes du fait de leurs difficultés sociales et des situations d’exclusion qu’elles vivent tout au

long de leur vie en tant que minorité stigmatisée. Nous y reviendrons.

Les stresseurs sont en général classés en quatre catégories: les stresseurs
environnementaux, les tensions chroniques liées au role social, les agressions quotidiennes
mineures et les évenements de vie majeurs (Martin, 1989). Les facteurs de stress peuvent
avoir des conséquences plus ou moins importantes en fonction de différents paramétres

(Snyder & Pulvers, 2001), ils ont notamment un impact plus important :

- lorsqu’ils concernent un domaine de vie qui revét une importance particuliére pour la

personne ;
- lorsqu’ils concernent plusieurs domaines de vie plutot qu’un seul ;

- lorsqu’ils sont présents sur une temporalité longue, ce qui est le cas par exemple lors

d’une maladie chronique ;

- lorsqu’il s’agit de stresseurs ayant un degré de sévérité important ;
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- lorsqu’il s’agit de stresseurs qui ne sont pas ou peu ambigus, car cela les rend

facilement identifiables et donc menacants ;

- lorsqu’ils dépassent le sentiment de controle de I’individu.

Si nous sommes tous objectivement soumis a des facteurs de stress, voire méme
parfois a des facteurs de stress identiques, la fagon dont nous percevons ce stress est quant a
elle subjective, et cette subjectivité importe plus que la situation stressante en elle-méme :
« Dans une situation stressante, [’évaluation subjective qui est faite de la situation importe
plus que les faits objectifs » (Lindsay & Norman, 1980, cités par Paulhan & Bourgeois, 1995).
Nous ne sommes donc pas tous égaux face au stress, car nous ne le percevons pas de la méme
maniére : une situation identique pourra étre vécue par une personne comme étant
extrémement stressante tandis qu’une autre la ressentira comme étant tout a fait banale. Mais
la fagon dont nous percevons le stress n’est pas le seul élément qui nous différencie, notre

capacité a y répondre, ou « coping », diverge également en fonction des individus.

5.2°) Coping : histoire et définition

Le coping a été conceptualisé par Lazarus et Launier en 1978 (Paulhan & Bourgeois,
1995). Lorsque I’individu se retrouve dans une situation stressante, il ne la subit pas sans rien
faire mais, au contraire, tente d’y faire face. Le coping désigne donc les réponses cognitives,
affectives et comportementales que le sujet mobilise afin de préserver un état psychologique
satisfaisant (Snyder & Pulvers, 2001). Lazarus et Folkman (1984, p. 141) définissent le
coping comme « ['ensemble des efforts cognitifs et comportementaux, constamment
changeants, (déployés) pour gérer des exigences spécifiques internes et/ou externes qui sont
evaluées (par la personne) comme consommant ou excédant ses ressources ». Il s’agit d’une
conception transactionnelle qui percoit le coping comme un processus dynamique, souple et
changeant. Selon cette définition, nous devons puiser dans nos ressources — biologiques,
psychologiques et sociales — afin de faire face aux situations de stress. Lorsque les exigences
de cette situation excédent les ressources — par nature limitées — de la personne, celle-ci se

retrouve alors en état de stress et va devoir mobiliser des efforts cognitifs et comportementaux

91



pour y faire face. Mais I’inverse s’avere étre également vrai. Lorsque les ressources de la
personne ne sont pas suffisamment mobilisées, par exemple si la personne est au chémage,
elle sera la aussi stressée (Chabrol & Callahan, 2013).

Le terme « coping » est traduit dans la littérature scientifique francaise et canadienne
par «stratégie d’ajustement » OU « stratégie d’adaptation » sans que ces deux traductions
parviennent a retranscrire pleinement la complexité et la diversité du concept (Chabrol &
Callahan, 2013). En effet, ces termes désignent une simple adaptation de 1’individu qui subit
et se soumet a une situation stressante, ce qui correspond a une vision limitée du coping,
puisqu’il intégre également la volonté de 1’individu de faire face activement a la situation
stressante afin de 1’améliorer ou d’y mettre un terme. C’est la raison pour laquelle nous

préférons pour notre part utiliser I’anglicisme « coping ».

La littérature scientifique s’est penchée sur la facon dont I’environnement et les
caractéristiques personnelles pouvaient influencer le coping. Initialement, ce sont les facteurs
situationnels qui ont retenu ’attention des chercheurs, puisque la mobilisation du coping
dépend directement de 1’évaluation d’une situation jugée stressante et des caractéristiques
bien particuliéres du probléme a résoudre (Ebata & Moos, 1994). Mais un changement de
paradigme s’est opéré ces trente dernieres années et ce sont les variables individuelles qui ont
depuis ét¢ majoritairement étudiées. Ainsi ’optimisme, le sentiment de maitrise, 1’espoir,
I’humour, le lieu de maitrise, le sentiment d’efficacité personnelle, 1’estime de soi, le
neuroticisme, I’extraversion, I’intelligence émotionnelle, la résolution de probléme, I’hostilité,
la dépression, la capacité a pardonner sont autant de caractéristiques psychologiques qui
influent sur le coping en tant que modérateurs positifs ou négatifs (Snyder & Pulvers, 2001).
Ces auteurs recensent également des caractéristiques socio-économiques comme le statut,
I’éducation, les ressources financieres, 1’age, I’origine ethnique, le genre et le statut marital.
Aujourd’hui cependant, les chercheurs s’accordent a dire que le coping n’est pas le pur
produit de facteurs situationnels ou individuels, mais le résultat de I’interaction entre les deux

puisque I’environnement influence 1’individu et vice-versa (Aldwin, 2011).
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5.3°) Classification

Il existe au sein de la communauté scientifique plusieurs classifications des stratégies
de coping, sans réel consensus a ce jour. La plus connue demeure certainement celle de
Folkman et Lazarus (1980) qui ont mis en évidence deux fonctions du coping, a savoir une
fonction orientée vers la resolution du probleme qui cause 1’état de stress, et une fonction
orientée vers la gestion des émotions négatives suscitées par le facteur de stress. Lorsque le
coping est orienté vers la résolution du probleme, les techniques mises en place peuvent viser
par exemple a confronter la source du probléme, a rechercher des informations afin de trouver
des solutions ou a établir un plan d’action afin d’améliorer la situation. L’idée est d’agir
activement et directement sur le probleme. Lorsque le coping est orienté vers la gestion des
émotions, il s’agit de réguler la détresse émotionnelle suscitée par I’agent stresseur par
exemple en prenant de la distance, en réévaluant la situation de fagon positive, en évitant la

situation (alcool, drogues, loisirs, etc.).

D’autres catégories sont depuis venues s’ajouter a cette nomenclature initiale, comme
par exemple la recherche de sens. Selon Park et Folkman (1997), I’individu peut mettre en
place des valeurs, des croyances et des buts qui vont lui permettre de donner une nouvelle
signification a la situation vécue. Cette stratégie peut s’avérer efficace dans le cas de
situations et/ou des conditions chroniques, la ou la résolution de probleme échoue. Folkman et
Moskowitz (2000) évoquent quant a eux une signification globale qui est plus généraliste,
abstraite, et concerne les croyances existentialistes des individus. Les catégories empiriques
du coping que I’on retrouve dans les échelles incluent généralement ces trois facteurs
auxquelles s’ajoute souvent un quatriéme facteur : le soutien social (Folkman & Moskowitz,
2004). Via le soutien soucial, I’individu cherche a s’attirer la sympathie ou 1’aide d’autrui
(Bruchon-Schweitzer, 2002, p. 365). Des analyses factorielles réalisées dans le but d’analyser
la validité conceptuelle des stratégies de coping utilisées par des méres recemment divorcees
ont fait émerger quatre facteurs qui recoupent les quatre dimensions vues précédemment : le
coping actif, en lien avec la résolution de probléme ; 1’évitement, en lien avec la gestion des

émotions ; le soutien ; et enfin la restructuration cognitive (Zautra, Sheets, & Sandler, 1996).

Hartmann (2008) analyse les nouvelles orientations dans le champ du coping et

évoque notamment :
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- le coping incluant des aspects temporels, pouvant étre divisé en quatre types, coping

réactionnel, anticipatoire, préventif et proactif ;

- les affects positifs — souvent occultés dans la littérature — liés aux situations de stress. On 'y

retrouve notamment la recherche de sens, évoquée plus haut ;

- les émotions positives et leurs effets régulateurs bénéfiques. Deux modeles se distinguent :
la régulation des émotions et le coping d’approche émotionnelle (stratégie d’évitement et

d’affrontement des émotions).

A la méme époque que Folkman et Lazarus (1980), Suls et Fletcher (1985) ont réalisé
une méta-analyse portant sur 43 recherches, a la suite de laquelle ils ont proposé une autre
classification regroupant deux catégories : le coping « évitant » qui est passif (distraction,
évitement, deni, diversion, résignation etc.) ; et le coping « vigilant » qui est actif (attention,
sensibilité, implication, etc.). Ces deux nomenclatures ne s’opposent cependant pas puisque le
coping « évitant » fait écho au coping centré sur 1’émotion, et le coping « vigilant » & celui

centré sur la résolution de probléme.

Le débat autour des nomenclatures prouve que le coping est un concept
multidimensionnel et changeant, étant donné qu’il est influencé par le contexte et les variables
individuelles. Pour notre part, nous avons choisi de nous en tenir a la nomenclature proposée
par Folkman et Moskowitz (2004) qui agrege les catégories suivantes: résolution de
problemes, gestion des émotions, soutien social et restructuration cognitive. Il est a noter
cependant que, comme le soulignent les auteurs, ces catégories sont interdépendantes les unes
des autres, et perméables entre elles. Par exemple, si un individu voit le coté positif des
choses (restructuration cognitive), cela peut I’encourager a mettre en place une stratégie qui

vise a résoudre le probleme (résolution de probleme).

5.4°) Efficacité des stratégies de coping

Une stratégie de coping ne s’avere pas nécessairement efficace, elle ne I’est que « Si
elle permet au sujet de maitriser ou de diminuer l'impact de [’agression sur son bien-étre

physique et psychologique » (Paulhan & Bourgeois, 1995, p. 55). Pour certains auteurs, les
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stratégies de coping actives, orientées vers la résolution de probleme s’averent étre plus
efficaces que les stratégies de coping passives, orientées vers la gestion des émotions qui,
elles, ont des conseéquences négatives sur la santé (Mikulincer & Solomon, 1989 ; Rohde,
Lewinsohn, Tilson, & Seeley, 1990).

Cependant pour d’autres auteurs, aucune stratégie de coping n’est fondamentalement
« bonne » ou « mauvaise » (Lazarus & Folkman, 1984), et selon le modéle transactionnel du
stress et du coping, I’efficacité des stratégies de coping est variable car elle dépend des
caractéristiques de la situation a affronter ainsi que des caractéristiques personnelles
(Folkman & Moskowitz, 2004). Une stratégie de coping qui pourrait étre efficace dans une
situation donnée ne le sera pas autant dans une autre situation, cela dépend d’un certain

nombre de facteurs, dont par exemple le degré de contrélabilité.

Ainsi, le coping orienté vers la résolution de probléme s’avere étre plus efficace
lorsque les événements sont ponctuels et contrélables, ainsi que dans une variété
d’environnements professionnels (Bruchon-Schweitzer, 2002). Ce sont alors des stratégies
fonctionnelles, associées a des indicateurs d’une bonne santé mentale. Cependant, la
résolution de probléme peut s’avérer €tre une stratégie dysfonctionnelle si le stresseur est
sévere, durable et incontrdlable. En effet, si I’individu ne peut pas maitriser une situation qui
le dépasse, tenter d’agir directement sur le probléme s’avere vain et épuisant. Par exemple,
une stratégie de coping active centrée sur la résolution de probléme s’avere étre
dysfonctionnelle dans le cas de patients cancéreux, puisque leur combativité ne permet pas
une amélioration de leur état (Cousson-Gélie, Bruchon-Schweitzer, & Dilhuydy, 2000). Agir
sur les émotions permet alors de réduire la détresse émotionnelle a court terme, mais peut
entrainer des dépressions a long terme (Bruchon-Schweitzer, 2002). Dans le cas du cancer, il
s’avere par exemple que le coping orienté vers la gestion des émotions (déni et réévaluation
positive) a un effet positif sur les patients (Greer, Morris, & Pettingale, 1994 ; Dean &
Surtees, 1989). Par ailleurs, une stratégie de coping orientée vers la recherche de sens, qui
permet & une personne de mettre en place un systéeme de valeurs et de croyances, s’avére étre
particulierement utile dans le cas de stress chronique, 1a ou la résolution de probléme n’est pas

suffisante (Park & Folkman, 1997).

Nous avons vu que le coping est un processus flexible, dynamique et fluctuant qui est
issu de l’interaction entre facteurs situationnels et facteurs individuels. Il n’existe pas une

stratégie de coping qui soit meilleure que les autres, leur efficacité dépend du contexte et des
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caractéristiques de 1’individu. Nous allons a présent nous intéresser de plus pres a la relation

entre les minorités ostracisées et le coping.

5.5°) Minorité ostracisée et coping

Les individus qui sont soumis a des facteurs de stress et qui mettent en place des
stratégies de coping le font au sein d’un environnement social complexe. A un niveau macro,
des facteurs sociétaux peuvent avoir une influence sur le stress et la fagon dont I’individu fait
face : les attentes sociales different par exemple en fonction du genre de la personne. A un
niveau micro, le stress trouve souvent ses origines dans les relations interpersonnelles
(Folkman, 2011).

Ainsi, le fait d’appartenir a une catégorie sociale ostracisée est un facteur social qui
influe sur le stress et le coping (Williams & Carter-Sowell, 2009). Selon Williams et Carter-
Sowell, I’ostracisation est une situation douloureuse et stressante en soi qui menace quatre
besoins fondamentaux : le sentiment d’appartenance, I’estime de soi, le sentiment de controle
et ’impression d’avoir une vie pleine de sens. Or remplir ces besoins est fondamental a la
motivation, a I’efficacité et a la survie de I’étre humain, et 1’ostracisation a cela d’unique
qu’elle menace ces quatre besoins fondamentaux de fagon concomitante. Les auteurs ont testé
de fagon empirique les effets de 1’ostracisation temporaire d’un individu par un pair. Il s’avere
que l’individu percoit cette expérience comme douloureuse et stressante, quel que soit le
perpétrateur de 1’ostracisation (ami, étranger ou ennemi), et quelle que soit la forme
d’ostracisation (stigmatisation, marginalisation ou déshumanisation). Dans le cas d’une
ostracisation ponctuelle, les individus réagissent en renforcant les besoins qui sont menacés
via des réeponses cognitives, affectives ou comportementales. 1ls font donc leur possible pour
améliorer leur sentiment d’appartenance, de contrdle, I’impression d’avoir une vie pleine de
sens, et leur estime de soi. Mais dans le cas d’une ostracisation chronique, les effets ne sont
pas les mémes. Les individus qui sont ostracisés sur le long terme ne sont plus en capacité d’y
faire face de fagon efficace. Ils ont tendance a baisser les bras et a se faire a 1’idée qu’ils ne
méritent pas de recevoir d’attention. Ces individus font état de problemes de santé, d’idées

suicidaires, de troubles alimentaires et d’autres comportements dysfonctionnels.
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Par ailleurs, il est a noter que le fait de percevoir ou pas la discrimination peut étre vu
comme une technique de coping consciente ou inconsciente. Quand un individu ne voit pas
(ou ne veut pas voir) la situation de discrimination, cela protége I’image qu’il a de lui-méme
et ’empéche d’internaliser des expérience négatives. Ainsi, la facon dont on s’identifie a la
minorité a laquelle on appartient joue un réle dans la facon dont on percoit la discrimination.
Ceux qui s’identifient peu a leur groupe minoritaire ne seront sensibles qu’aux formes trés
explicites de discrimination, tandis que ceux qui s’identifient fortement a leur groupe
minoritaire seront sensibles a des formes plus ambigués de discrimination, a savoir des formes
de discrimination qui ne sont pas facilement imputables aux caracteristiques de la minorité
(Operario & Fiske, 2001).

5.6°) Autisme, stress et coping

Les personnes autistes doivent faire face a plusieurs facteurs de stress tout au long de

leur vie, qui sont spécifiques a leur condition :

- L’autisme en tant que stigmate. La temporalité est longue et il s’agit d’une situation
qui n’est pas ou peu contrdlable, a moins de camoufler parfaitement toutes les caractéristiques

de I’autisme et ce, en toutes situations, ce qui n’est pas une alternative réaliste.

- Les situations d’exclusion et de stigmatisation. Elles sont récurrentes dans la vie de
la personne autiste et peu contrélables, balayant tous les ages et tous les domaines de vie.
Nous pouvons par exemple citer le harcélement scolaire (Little, 2001) et la discrimination a
I’emploi (Barnhill, 2007 ; Johnson & Joshi, 2016). Les personnes autistes font partie d’une
minorité ostraciseée, avec toutes les conséquences que cela implique et que nous avons

évoquees précédemment.
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- la crainte d’étre « démasqués », pour ceux qui ont fait le choix de camoufler leur
identité invisible. Il s’agit d’une situation particuliérement stressante puisqu’il a été démontré
que dissimuler son identité invisible entraine chez 1’individu un sentiment d’isolement et de
self fragmenté (Santuzzi, Waltz, Finkelstein, 2014). De plus, le choix de la révélation de son
identité invisible necessite de pouvoir mettre en exergue le risque encouru avec les potentiels
bénéfices tout en identifiant a qui, comment et dans quelles conditions cette révélation peut
s’opérer. Or pour un individu TSA qui, par essence, manque de sens social, savoir identifier
toutes ces composantes peut s’avérer une tache particulicrement ardue (Johnson & Joshi,
2014).

Par ailleurs, il est désormais admis que les relations sociales ont des bénéfices
biologiques et psychologiques pour la personne, particulierement en période de stress (Taylor,
2009 cité par Taylor, 2011). A tel point que le fait de nouer des liens avec d’autres personnes
est 'une des fagons les plus basiques de faire face a une vaste gamme d’événements
stressants. Les individus se rassemblent afin de se protéger mutuellement, de se réconforter et
de protéger leur progeniture (Taylor, 2011). Selon Taylor, les effets sont psychologiques et
biologiques, puisqu’en créant des liens, ils peuvent ainsi compter sur un soutien émotionnel,
chercher et trouver des informations au sujet d’un facteur de stress, obtenir une aide tangible,
et réduire la réactivité physiologique. Ainsi le fait de se sentir soutenu socialement peut
suffire a se prémunir contre les conséquences du stress. Or les personnes autistes qui, par
définition, ont des difficultés a établir et & maintenir des relations avec leurs pairs, ne peuvent
pas recourir aussi facilement au soutien social. Pour autant, cet état de fait ne nous permet pas
de tirer des conclusions hatives a ce sujet, car partir du principe qu’une personne autiste
pourrait tirer le méme genre de bénéfices des relations sociales qu’une personne non autiste

nous semble étre une extrapolation normative.
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PROBLEMATIQUE GENERALE

Si les conflits intergroupes, les attitudes et les représentations se construisent — entre
autres — sur la base des relations avec autrui, cela nous invite a nous interroger sur
I’importance de la communication, de I’interaction et du langage dans 1’¢laboration de ces
phénomeénes sociaux. Or comme nous 1’avons vu, les TSA sont justement caractérisés par des
difficultés relationnelles et de communication. Un individu TSA est donc socialement deviant
a double titre. D’une part parce que, comme n’importe quel autre individu déviant, il
transgresse les normes en vigueur. Et d’autre part, et ¢’est 1a sa particularité, car les normes
qu’il transgresse sont précisément relationnelles et sociales. 11 s’agit donc d’une population
particulierement fragile, potentiellement victime d’exclusion et de stigmatisation, qui subit de
nombreux facteurs de stress, ce qui rend fondamentale 1’étude des TSA sous un angle

psychosocial.

Les questions que nous avons souhaité aborder sont les suivantes : les informations
délivrées au sujet des TSA permettent-clles d’améliorer les attitudes ? Qu’en est-il si ces
informations sont directement délivrées par une personne TSA SDI ? Malgré 1’hétérogénéité
des TSA, existe-t-il une représentation sociale homogeéne de I’autisme en France ? Et si oui, la
représentation sociale des personnes familiarisées aux TSA est-elle différente de celle de
personnes tout-venant ? Comment les personnes TSA SDI font-elles face aux facteurs de
stress dus aux situations d’exclusion et de discrimination qui jalonnent leur vie ? Quelles

stratégies de coping mettent-elles en place ?

Dans notre travail de recherche, nous avons tenté de répondre a ces questions en nous
appuyant sur trois axes théoriques qui ne sont habituellement pas analysés ensemble : les
attitudes et changements d’attitudes, les représentations sociales et les stratégies de coping.

Nous avions quatre objectifs principaux qui ont donné lieu a quatre études :

- Valider une échelle de mesure des attitudes a 1’égard des TSA dans un contexte

francais.
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- Utiliser cette échelle afin d’étudier comment une situation d’interaction
personnalisée avec une personne TSA SDI, alliée a la divulgation de différentes strates
d’informations sur cette condition, peut permettre d’améliorer les attitudes de jeunes adultes

non autistes.

- Etudier de facon exploratoire le contenu et la structure de la représentation sociale de

I’autisme en France, ainsi que I’effet du contact sur la représentation.

- Faire émerger, via une démarche qualitative et exploratoire, les stratégies de coping
utilisées par les adultes TSA SDI face aux situations de stigmatisation et de discrimination

vécues.

Cette 4° étude était particuliérement importante pour nous, car nous n’envisagions pas
de réaliser un travail de recherche sur les personnes TSA sans leur donner la parole. En effet,
les voix des personnes TSA sont largement absentes au sein de la communauté scientifique, et
souvent confisquées par les professionnels de santé ou les parents d’enfants TSA (Milton,
Mills & Pellicano, 2014). Méme les associations consacrées a I’autisme ne comptent pas — ou
rarement — de personnes autistes au sein de leur bureau ou leur conseil d’administration, tout
en produisant par ailleurs des campagnes de sensibilisation (« vaincre [’autisme ») au discours
pathologique, voire effrayant (Waltz, 2012). Nous avons pour notre part souhaité que cette
recherche se construise avec et pour les personnes autistes. Par ailleurs, donner la parole aux
personnes directement concernées, accorder de I’importance a leur vécu et a leur point de vue,

est un moyen de nourrir leur émancipation (Morris, 1998).
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PARTIE EMPIRIQUE

CHAPITRE 6

VALIDATION FRANCOPHONE DE L’ECHELLE
MULTIDIMENSIONNELLE DE MESURE DES ATTITUDES A
L’EGARD DU HANDICAP (MAS) ADAPTEE AU CAS DE

L’AUTISMEZ,

2 Ce chapitre a fait I’objet d’une publication :

Dachez, J., Ndobo, A. & Ameline, A. (2015). “French validation of the multidimensional attitude scale toward
persons with disabilities (MAS): The case of attitudes toward autism and their moderating factors”. Journal of

Autism and Developmental Disorders, doi:10.1007/s10803-015-2417-6
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6.1) Résumé

La recherche réalisée considére a la fois le regain d’intérét sur [’autisme, la
stigmatisation des autistes en France, et la nécessité de mieux identifier et mesurer les
mécanismes de cette stigmatisation. Pour ce faire, deux études impliquant respectivement 101
et 104 participants ont ¢€té réalisées, en vue de valider en francais I’échelle d’attitude
multidimensionnelle envers les personnes en situation de handicap (Findler, Vilchinsky, &
Werner, 2007), d’une part, et d’examiner les effets modulateurs des facteurs tels que 1’age, le
genre et le niveau de familiarité avec les autistes sur les attitudes a 1’égard des autistes,
d’autre part. Les analyses factorielles exploratoires et confirmatoires ont permis de faire
émerger une structure quadridimensionnelle de 1’échelle, de montrer que les données
observées s’ajustent bien au modele théorique, et de montrer que 1’échelle globale et ses sous-
dimensions présentent une cohérence interne acceptable. Par ailleurs, les effets de 1’age, du
genre et du niveau de familiarité étaient moins évidents. La discussion porte sur la complexité
de I’identification et de la mesure des attitudes en face des handicaps invisibles, ainsi que sur
les implications du contact social dans la formation des attitudes a 1’égard des groupes

stigmatises.

Mots-clés : troubles du spectre autistique, discrimination, attitude, échelle de mesure,
validation, genre, age, contact.

6.1) Abstract

This research investigates the renewed interest in autism, the stigmatization of persons
with autism and the need to better measure such stigmatization. Two studies were thus
conducted on 101 and 104 participants in order to validate the French version of the
Multidimensional Attitude Scale Toward Persons With Disabilities (Findler, Vilchinsky, &
Werner, 2007) and examine the moderating effects of age, gender and contact on such
attitudes. Both the exploratory and confirmatory factor analyses yielded a four-dimensional
scale, indicating that the observed data fit with the theoretical model and that the sub-scale
show an acceptable internal consistency. Results on moderating effect were less clear cut. The
discussion deals with the measurement of attitudes toward people with autism as well as the

role of social contact.

Keywords: autism spectrum disorder, attitudes, measurement scale, validation.
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6.2) Introduction

Nous I’avons vu, alors que la prévalence de I’autisme augmente (Chakrabarti &
Fombonne, 2005 ; Fombonne & Tidmarsh, 2003), la situation en France évolue péniblement,
aussi bien en matiere de prise en charge que d’inclusion sociale. L’ignorance globale a 1’égard
des TSA, alimentée par le syst¢tme médiatique et sa tendance a 1’approximation, contribue a
alimenter la machine a fantasmes sur 1’autisme. Cette ignorance favorise le développement et
la consolidation des préjugés et des représentations négatives sur les TSA. A 1’évidence, la
situation francaise est de nature a favoriser les discriminations scolaires, professionnelles et
sociales envers les personnes TSA. Mais malgré la présence de Iégislations anti-
discriminations, les discriminations subies par les personnes TSA sont peu étudiées et le bilan
des recherches disponibles en la matiére est pauvre. La présente recherche se propose
d’examiner les attitudes a I'égard des personnes TSA. Pour ce faire, elle a deux objectifs
complémentaires: 1) valider en francais un outil simple et accessible de mesure des attitudes

envers 1’autisme, et 2) examiner les facteurs modulateurs des attitudes a 1’égard de I’autisme.

6.2.1) Discrimination a I’égard d’un stigmate invisible : le cas de I’autisme

Nous I’avons dit précédemment, en France, la loi Chossy datant de 1996 reconnait
I’autisme comme un handicap. S’il est évident que le terme « handicap » au sens large revét
une pluralité de réalités (handicaps cognitif, moteur, sensoriel, mental, etc.) difficilement
comparables entre elles, nous pouvons tout de méme supposer que le fait que toutes ces
personnes soient porteuses d’un stigmate, quel qu’il soit, est un point commun suffisant pour
qu’il existe des similitudes entre les vécus, particulierement en ce qui concerne les situations

d’exclusion et de discrimination.

Si I’on considére ce dernier point, la revue de la littérature conduite par Ren, Paetzold,
et Colella (2008) confirme le fait que les employeurs sont globalement moins bienveillants
quant a ’embauche des personnes porteuses d’un handicap visible et qu’ils expriment des
doutes sur la performance professionnelle de ces derniers. Plus généralement, une série
d’études montrent que les attitudes envers les personnes en situation de handicap ont tendance
a varier en fonction de certains facteurs. Une catégorie d’études insistent sur la modulation de

ces attitudes en fonction du genre des individus : les femmes seraient plus bienveillantes
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envers les personnes en situation de handicap que les hommes (De Boer, Pijl, & Minnaert,
2012 ; Goreczny, Bender, Caruso, & Feinstein, 2011 ; Hampton & Zhu, 2011 ; Hergenrather
& Rhodes, 2007 ; Labelle, Booth-Butterfield, & Rittenour, 2013 ; Li, Tsoi, & Wang, 2012 ;
Panek & Smith, 2005 ; Vilchinsky, Werner, & Findler, 2010 ; Werner & Davidson, 2004),
méme si cette différence n’est pas attestée dans le cas spécifique du handicap intellectuel
(Scior, 2011). Une autre catégorie se focalise sur le role joué par 1’age des individus. En effet,
et de facon contradictoire, certains auteurs montrent que les jeunes expriment plus d’attitudes
positives envers les personnes en situation de handicap que les adultes (Goreczny et al.,
2011 ; Krajewski & Flaherty, 2000 ; Morin, Rivard, Crocke, Boursier, & Caron, 2013 ;
Ouellette-Kuntz et al., 2010) alors que pour d’autres (De Boer, Pijl, & Minnaert, 2012 ; De
Laat, Freriksen, & Vervloed, 2013 ; Findler et al., 2007), ce serait I’inverse, et pour d’autres
encore (Hampton & Xiao, 2008 ; Li et al., 2012), le lien entre age et attitude a 1’égard du
handicap n’est pas avéré. Une derniere catégorie d’études insiste sur les variations introduites
par le degré de familiarité avec le handicap. Dans ce dernier cas, il s’avéere que les personnes
familiarisées avec le handicap, que ce soit directement (Barr & Bracchitta, 2008 ; Kalyva &
Agaliotis, 2009 ; Maras & Brown, 1996 ; McManus, Feyes, & Saucier, 2011) ou
indirectement (Crisp & Turner, 2009) semblent généralement mieux disposées envers les
personnes en situation de handicap que les autres, notamment dans le cadre d’engagement
bénévole (Carter, Copeland & Breen, 2001 ; Fichten, Schipper, & Cutler, 2005 ; Rimmerman,
Hozmi, & Duvdevany, 2000). Le contact favorise une meilleure connaissance mutuelle, réduit
I’anxiété envers autrui, et augmente 1’empathie et la mise en perspective de cet autrui

(Pettigrew & Tropp, 2008).

Par comparaison, les travaux consacrés aux discriminations subies par les autistes, ou
encore aux risques de marginalisation qu’ils encourent (Clair, Beatty, & Maclean, 2005), sont
plus rares. Les études disponibles portent sur I’examen des attitudes des enfants et des adultes
en face d’un autiste. Dans les études portant sur les enfants, il est généralement démontré que
les enfants non autistes sont plus mal a I’aise en face d’un pair autiste que non autiste
(Campbell, Ferguson, Herzinger, Jackson, & Marino, 2004 ; Harnum, Duffy, & Ferguson,
2007 ; Swaim & Morgan, 2001).
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6.2.2) La mesure des attitudes a 1’égard des autistes et ses enjeux

La question des attitudes, de leur mesure et des enjeux de cette mesure est bien
documentée dans la littérature ad hoc. Actuellement, les outils permettant de mesurer les
attitudes envers les autistes et, plus généralement, envers les formes variées de handicap
invisible, sont plus rares. Le seul outil disponible pour la mesure des attitudes envers les
personnes autistes est 1’“Attitudes Toward Autisme Scale” (Flood, Bulgrin, & Morgan, 2013).
Mais, bien que cette échelle ait été validée, elle présente un certain nombre de limites qui
compliquent, non seulement son utilisation courante, mais également sa transposition dans un

contexte francophone :

- ¢’est une échelle qui est saturée en items négatifs (« Les personnes avec autisme ne
devraient pas avoir d’enfants » ; « Une personne avec autisme est un poids financier pour sa

famille ») ;

- comme I’indiquent ses auteurs, des études complémentaires sont utiles pour

envisager sa genéralisation au-dela du public étudiant sur lequel elle a été validée ;

- cette échelle ne recouvre pas les dimensions cognitive, affective et comportementale

courantes des attitudes.

Par contraste, la Multidimensional Attitude Scale Toward Persons With Disabilities ou
MAS (Findler, Vilchinsky, & Werner, 2007) parait présenter un certain nombre de qualités
telles que 1) sa bonne structure multidimensionnelle, 2) la quantité d’items neutres qu’elle
contient, et 3) son caractére général. Ces nombreuses qualités en font un outil plus approprié

pour notre étude et pour les objectifs qu’elle vise.

6.3) Objectifs et hypothéses

La presente recherche vise deux objectifs complémentaires : d’une part, valider un
outil de mesure des attitudes envers les personnes autistes en contexte frangais et, d’autre part,
examiner I’'impact de certains facteurs identifiés comme potentiellement susceptibles de

moduler ’expression de ces attitudes, dans ce méme contexte francais.

La transposition de la MAS en vue de sa validation dans un contexte différent suppose

de relever deux defis : un défi culturel, dans la mesure ou la question de 1’autisme ne s’est pas
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imposée a la méme vitesse ou de la méme maniére en France comparativement a d’autres
pays ; un défi méthodologique, ensuite, dans la mesure ou cet outil est initialement destiné a
mesurer les attitudes envers les personnes en situation de handicap physique.

Nous formulons les hypotheses suivantes :

H1) La multidimensionnalité de 1’échelle MAS s’observe dans un contexte frangais.
Ainsi, on s’attend a ce que les propriétés psychométriques de cette échelle soient confirmées,
méme s’il est aléatoire d’anticiper le nombre de dimensions (3 ou 4 ou 5) qui pourraient

émerger.

H2) Les différentes dimensions de 1’échelle, qui renvoient a la mesure des différents

aspects d’une attitude, sont corrélées entre elles.

H3) 1l n’existe pas de corrélation significative entre le niveau de désirabilité sociale
des participants sur 1’échelle BIDR avec les attitudes de ces participants, mesurées par
I’échelle MAS. En effet, méme s’il est probable que certains participants puissent faire preuve

de désirabilité sociale, nous faisons cependant I’hypothése que son impact restera mesure.

H4-1) Les individus en contact ou familiarisés avec la question des TSA ont des
attitudes plus positives envers les personnes TSA que les individus n’étant pas familiers avec

cette condition.

H4-2) Les femmes ont des attitudes plus positives a 1’égard des personnes TSA que les

hommes.

H4-3) Les jeunes sont plus bienveillants que les adultes.

6.4) Méthode

6.4.1) Participants

L’échantillon est constitué¢ de 205 participants (M age = 45, SD = 17.2) de I’ouest de la
France et d’origine sociale variée (étudiants, travailleurs, retraités). L’échantillon est composé
de 78 % de femmes et de 22 % d’hommes. Pour faire contrepoint aux débats courants sur la
représentativité des échantillons constitués d’étudiants (Peterson & Merunka, 2014 ; Pernice,
van der Veer, Ommundsen, & Larsen, 2008), 1’étude a été menée aupres d’un échantillon tout

venant, diversifié et potentiellement plus représentatif des différents segments de la
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population frangaise. Tous les participants étaient volontaires pour participer a cette

recherche.

6.4.2) Procédure

Il était expliqué aux participants que nous réalisions une enquéte sur les attitudes a
I’égard de I’autisme et qu’il n’était pas nécessaire d’avoir une expertise particuliere dans ce
domaine. Aprés avoir obtenu 1’accord des participants, il leur était remis un livret comprenant
1) un questionnaire sociodémographique, 2) un bref questionnaire permettant de mesurer leur
niveau de familiarité avec la thématique de 1’autisme (e.g. « Comptez-vous parmi votre
entourage proche (ami, famille proche) une personne autiste ? »; « Etes-vous bénévole pour
une personne autiste ? »), 3) la version frangaise de la MAS, adaptée au cas de 1’autisme ; et

enfin 4) le BIDR. Le contenu de ce livret était évidemment le méme pour tous les participants.

6.4.3) Instruments

6.4.3.1) MAS

L’échelle élaborée par Findler, Vilchinsky et Werner (2007) est constituée de 34 items
visant & mesurer les attitudes explicites a 1’égard du handicap physique via une vignette
décrivant une interaction informelle entre une personne (« Joseph » ou « Michelle ») et un
individu en fauteuil roulant dans un lieu public. Les participants doivent noter leurs réactions
sur une échelle Likert en 5 points, allant de « Pas du tout » a « Tout a fait ». Les scores élevés
représentent des attitudes négatives envers les personnes en situation de handicap physique et
les scores faibles représentent des attitudes positives. Dans le cadre de cette recherche, il va
de soi que le stimulus « personne en fauteuil » a été remplacé par le stimulus « personne

autiste ».

La version initiale de cette échelle a été validée auprés de 132 étudiants juifs
israeliens. Il est apparu que cette échelle était positivement corrélée avec 1’échelle pionnicre
de mesure des attitudes a 1’égard des personnes en situation de handicap physique (Attitudes
Toward Disabled Persons, ATDP) (Yuker, Block, & Young, 1966), respectivement pour les
facteurs «affect» (r = .21, p < .05) et « comportement » (r = .29, p < .001). L’analyse
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factorielle exploratoire réalisée sur les items de la MAS a permis de degager 3 facteurs,
correspondant aux 3 dimensions des attitudes, et présentant de bons coefficients de validité
interne : 16 items affectifs (¢ = 0.90), 10 items cognitifs (o = 0.88), et 8 items

comportementaux (o = 0.83).
A nos yeux, cette echelle comporte plusieurs avantages :

1°) Ses items peuvent étre facilement transposés pour mesurer les attitudes a 1’égard

d’autres conditions ou stigmates, y compris des stigmates invisibles tels que 1’autisme.

2°) Tel que nous D’avons vu, elle présente des propriétés psychométriques

satisfaisantes.

3°) Elle a été continuellement révisée et améliorée. En effet, Vilchinsky et ses
collegues (Vilchinsky, Werner, & Findler, 2010) ont utilisé cette échelle auprés d’un
échantillon plus important (N = 404). lls ont ainsi isolé 5 facteurs, avec les facteurs de Stress
interpersonnel (4 items) et Calme (3 items), venant s’ajouter aux facteurs Comportements,
Cognitions et Affect initiaux. Dans le méme ordre d’idée, Stevens et ses collegues (2013) ont
récemment utilisé cette méme échelle aupres d’un échantillon espagnol. L’analyse factorielle
exploratoire réalisée aupres d’un sous-eéchantillon (n = 250) a révélé les 4 facteurs suivants :
Affects négatifs (11 items), Calme (3 items), Cognitions (10 items), Comportements
(6 items), et I’analyse factorielle confirmatoire, réalisée sur le reste des participants, a, quant a
elle, confirmé la validité et I’adéquation de ce modeéle a 4 facteurs (X?=2,15 ; RMSEA=.068 ;
CFI=.88 ; IFI=.88 ; TLI=.87).

6.4.3.2) BIDR

En raison du caractére sensible de la question de 1’autisme dans le champ social, il
¢tait important d’évaluer également le niveau de désirabilité sociale des participants. Pour ce
faire, nous avons parallélement propose la version frangaise (Cournoyer & Sabourin, 1991) du
Balanced Inventory of Desirable Responding (Paulhus, 1984) aux participants. C’est une
échelle en 7 points, composée de 40 items, répartis en deux sous-échelles : 1’autoduperie
(20 items) et I’hétéroduperie (20 items). L’autoduperie désigne la tendance a se surévaluer, de

facon inconsciente, tandis que 1’hétéroduperie désigne la tendance a donner une image tres
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positive de soi a I’autre. Dans les deux sous-échelles, plus le score est elevé, plus le

participant sera considéré comme sujet a la désirabilité sociale.

6.4.4) Analyses statistiques

Avant de réaliser nos analyses, nous avons séparé 1’échantillon en deux sous-groupes,
en veillant cependant a conserver une proportion égale de participants familiers et non

familiers avec la question de I’autisme, dans chacun des deux échantillons.

L’analyse factorielle exploratoire en composante principale avec rotation varimax brut
a été conduite sur le 1* sous-groupe, composé de n =101 participants (dont n=52 non
familiers et n = 49 familiers ; M &ge : 43 ans ; SD = 16.8), avec le logiciel Statistica v.7.

L’analyse factorielle confirmatoire a, elle, été conduite sur le 2° sous-groupe, composé
de n = 104 participants (dont n = 49 non familiers, et n = 55 familiers ; M age : 47,5 ans ; SD
=17.4), avec SPSS v.20 et AMOS v.21. Dans cette analyse, nous avons spécifié la structure
qui avait émergé dans I’analyse factorielle exploratoire en supprimant les items qui ne
saturaient dans aucun des facteurs identifiés. Plus précisément, sous AMOS les facteurs ont
été représentés par des cercles, les items par des rectangles et les erreurs de mesure
apparaissaient dans des ellipses. Le modéle structurel a été identifié par quatre construits
(affects négatifs, calme, cognitions, comportements) inter-corrélés entre eux par des fleches a
double sens. Les fleches a sens unique qui allaient des cercles aux rectangles représentaient
les droites de régression qui montraient le lien entre les facteurs et les items correspondant
(Roussel, Durrieu, Campoy, & ElI Akremi, 2002 ; Schumacker & Lomax, 2004). Il est
conseillé d’utiliser plusieurs indices d’ajustement afin de s’assurer de la solidit¢ de la
structure de 1’échelle (March, Balla, & Hau, 1996). Nous avons utilisé pour notre part les
outils suivants : I’Incremental Fit Index (IFI) ; le Tucker-Lewis Index (TLI) ; le Confirmatory
Fit Index (CFI). Tous ces indices varient de 0 a 1, et indiquent un bon ajustement lorsque les
valeurs dépassent 0.90 (Wang, Fan, & Willson, 1996). Le Root Mean Square Error of
Approximation (RMSEA) est jugé bon s’il est inférieur ou égal a 0.05 et est accepté s’il est
inférieur ou égal a 0.08. (Browne & Cudeck, 1989).

Les alphas de Cronbach ont été calculés sur la base des items conservés a la suite de
I’analyse factorielle exploratoire.

Enfin, les analyses concernant la désirabilité sociale, les corrélations et 1’Anova-

Manova ont toutes été conduites sur la base de la population de I’analyse factorielle
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confirmatoire (n =104), aprés avoir supprimé les items qui ne saturaient dans aucune
dimension. Ainsi, un plan inter-sujet 2 (Niveau de sensibilisation des participants :
sensibilisés vs. non sensibilisés) x 2 (genre : homme vs. femme) x 5 (catégorie d’age : <20

ans ; 21-30 ans ; 31-40 ans; 41-50 ans ; >51 ans) a été utilisé.

6.5) Résultats

6.5.1) Analyse factorielle exploratoire

L’analyse a été testée avec 3, 4 et 5 facteurs afin de pouvoir comparer les résultats
avec ceux des études précédemment citées. Seuls les items corrélés, avec un seuil de
significativité strictement supérieur a .50 ont été retenus (DeVellis, 1991). Le modeéle a
3 facteurs ne permettait d’expliquer que 35 % de la variance et entrainait la suppression d’un
trés grand nombre d’items (17 en tout). Avec le modele a 5 facteurs, 3 des 5 facteurs
n’expliquaient respectivement que 7, 8 et 9 % de la variance. Le modéle le plus pertinent a été
obtenu sur la base de 4 facteurs, dans la mesure ou il permettait d’expliquer 43 % de la
variance. Si on considere donc ce dernier modele, les facteurs qui émergent sont les suivants:
« Affects négatifs » (avec les items 5, 9, 10, 11 et 15) ; « Calme » (avec les items 6, 7 et 8);
« Cognitions » (avec les items 17, 18, 19, 22, 23, 24, 25) ; « Comportements » (avec les items

27, 28, 29, 31, 32). Au total, 20 items ont été retenus et 14 items ont été supprimés.

6.5.2) Fiabilite

La cohérence interne de la MAS est satisfaisante pour 1’échelle globale (o = 0.79),
ainsi que pour chacun des 4 facteurs testés suivants : Affects négatifs (o= 0.74), Calme

(o = 0.86), Cognitions (o = 0.76), Comportements (o = 0.91).
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Tableau 1 : Analyse factorielle en composante principale avec rotation varimax, pourcentage

de variance expliquée et alpha de Cronbach

Facteurs
Affects
négatifs Calme Cognitions  Comportements

Honte (5) .66 .01 .25 -.01
Relaxation ~ (6) -.01 .76 .06 -.18
Sérénité ~ (7) -.05 .78 .24 .07
Calme ~ (8) -.02 71 .08 12
Déprime ~ (9) .58 -.07 .02 .20
Peur (10) .67 -.00 -.18 18
Contrariété (11) .56 .25 .08 .22
Dégodt (15) .65 -23 22 15
Ii/elle a I'air d'étre une personne intéressante. ~ (17) .02 .06 .70 .05
1l/elle est une personne bien. ~ (18) -.03 14 .61 =21
On va peut-étre trés bien s'entendre. ~ (19) .22 A2 .59 -01
Ii/elle appréciera d'apprendre a me connaitre. ~ (22) -27 .38 .52 .04
Je peux toujours lui parler de nos centres d'intéréts communs. ~ (23) -.03 .08 .53 19
Je peux l'aider a se sentir plus a l'aise. ~ (24) 31 -.04 51 14
Pourquoi ne pas apprendre & mieux le/la connaitre? ~ (25) .22 .07 72 -.04
S'éloigner (27) .02 .07 .03 .82
Se lever et partir (28) .05 -.05 .03 .85
Lire le journal ou parler au téléphone (29) 15 -.02 -11 .82
Trouver une excuse pour partir (31) 17 .08 .03 .84
Se déplacer a une autre table (32) .07 -.06 .01 74
Items supprimés :

Tension (1) .38 .35 .02 .16
Stress (2) .22 A7 -13 .24
Impuissance (3) 12 .33 .26 12
Nervosité (4) .38 41 -21 .16
Culpabilité (12) A7 14 .04 34
Timidité (13) .25 .00 -.22 .19
Pitié (14) 46 15 26 43
Etat d'alerte (16) .18 15 -.23 .28
Il/elle a I'air sympathique. ~ (20) .04 .08 37 -.08
J'aime rencontrer de nouvelles personnes. ~ (21) .26 .02 .34 .08
Il/elle appréciera que je démarre une conversation. ~ (26) -.32 -.06 .09 .25
Continuer a faire ce qu'il faisait (30) -.22 .02 .02 .32
Initier une conversation si l'autre ne le fait pas ~ (33) -.07 -.34 .32 .34
Initier une conversation ~ (34) -.06 -44 .35 .38
Alpha de Cronbach 74 .86 .76 91
Variance expliquée (%) 9.9 8.9 10.5 13.5

Les items dépassant le seuil de .50 sont surlignés en gras

n=101. ~ Codification inversée ( ) numérotation initiale des items
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6.5.3) Analyse factorielle confirmatoire (H1)

Cette analyse était réalisée sur la base de la méthode d’estimation de la probabilité
maximale (“Maximum Likelihood Estimation”). Les 20 variables ont été spécifiées sur les
4 facteurs. Une corrélation inter-facteur a été intégrée dans 1’analyse ainsi que les erreurs de
mesures associees a chaque item. Le modeéle a été testé une premiére fois a 3 facteurs puis une
seconde fois a 4 facteurs. Les indices d’ajustement révelent que le modéle a quatre facteurs
s’ajuste mieux aux données observées (X>= 174 ; ddl =296 ; p<.001; IFI =.86; TLI =.83;
CFl = .86 ; RMSEA = .082 ; X2 normé = 1.7) que le modele a 3 facteurs (X2 = 322; ddl =
149 ;p<.001;IFI=.80; TLI=.77; CFl =.80 ; RMSEA = .11 ; X2 normé = 2.16).

Les indices d’ajustement, bien que ne dépassant pas le seuil critique de .90, sont
suffisamment bons pour qu’on puisse considérer que ce modele est adéquat. Le X? normé est

dans les normes, puisque qu’il est inférieur a 2.0, et le RMSEA est également bon.

Par contre, pour le modéle a 3 facteurs, les indices d’ajustement sont plus faibles, et le
X2 normé (X2 normé = 2.16) et le RMSEA (RMSEA = .11) sont supérieurs aux normes

requises.

L’hypotheése H1), selon laquelle 1’analyse factorielle confirmatoire permettrait de
confirmer la structure ayant émergé grace a 1’analyse factorielle exploratoire, est ainsi

confirmée.
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Tableau 2 Indices d’ajustement du modéle théorique aux données observées

df X2 X2 IFI TLI CFI RMSEA
normeé
3 facteurs 149 322 2.16 .80 g7 .80 A1
4 facteurs 296 174 1.7 .86 .83 .86 .082

IFI : Incremental Fit Index ; TLI : Tucker-Lewis Index ; CFl : Confirmatory Fit Index ; RMSEA :

Root Mean Square Error of Approximation.

6.5.4) Corrélations entre les dimensions (H2)

Les intercorrélations entre les dimensions figurent dans le tableau 3. Les résultats
enregistrés vont généralement dans le sens de 1’hypothése selon laquelle il y aurait un lien

entre les différentes dimensions de I’échelle.

6.5.5) Desirabilité sociale (H3)

La matrice de corrélation n’a révélé aucune relation significative entre chacune des
quatre dimensions de la MAS et le score de désirabilité sociale (score global, autoduperie et

hétéroduperie). Sur cette base, on peut en déduire que la tendance a la désirabilité sociale n’a
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aucun impact sur les attitudes exprimees par les participants a 1’égard des autistes. Notre
hypothése H3) est ainsi confirmée.

Tableau 3 Intercorrélations entre la MAS et les dimensions du BIRD

Calme Affects négatifs | Cognitions | Comportements | Autoduperie | Hétéroduperie

Calme - 0.26** 0.21* 0.37*** 0.06 0.06
Affects négatifs - 0.19* 0.35%** -0.03 0.06
Cognitions - 0.24** -0.17 -0.00
Comportements - -0.12 -0.09
Autoduperie - -0.01

Hétéroduperie

6.5.6) Effet modérateur du contact, du genre et de I’age (H4-1, 4-2 et 4-3)

Nous avons réalisé en tout premier lieu une MANOVA en suivant un plan inter-sujet 2
(contact : contact préalable vs. pas de contact préalable) x 2 (genre : homme vs. femme) x 5
(catégorie d’age: <20 ans; 21-30 ans; 31-40 ans; 41-50 ans; >51 ans). Cette MANOVA
(lambda de Wilks) n’a révélé aucun effet principal et aucune interaction entre les quatre
dimensions.

Nous avons réalisé par la suite une analyse univariée qui a révelé un effet du genre des
participants sur la dimension cognitive de la MAS F(1,102) = 5,89, p < .02, les attitudes
cognitives des hommes (M = 2.43, SD = 0.54) étant plus négatives que celles des femmes
(M =2.11, SD = 0.51).
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6.6) Discussion

Cette étude avait deux objectifs principaux : 1) valider en frangais 1’échelle de mesure
des attitudes a I’égard du handicap, en I’adaptant a I’autisme, sur une population tout venant ;
2) examiner I’impact de certains facteurs sur la maniere d’exprimer des attitudes envers les
autistes, dans un contexte frangais. Si I’on considere le premier objectif, les résultats obtenus
s’averent globalement satisfaisants. Premiérement, et conformément aux attentes, les scores
concernant la cohérence interne sont bons, que ce soit pour les quatre sous-échelles ou pour
I’échelle globale. Par ailleurs, I’analyse factorielle exploratoire a permis de dégager une
structure quadridimensionnelle en conservant 20 des 34 items proposes dans la version de
Findler, Vilchinsky, & Werner (2007). Les résultats obtenus lors de 1’analyse factorielle
confirmatoire sont encourageants et permettent de démontrer que le modéle observé s’ajuste
relativement bien au modele théorique. Cette structure quadridimensionnelle, avec
I’apparition de la dimension « calme », est identique au pattern mis en évidence par Stevens et

ses collégues (Stevens et al., 2013).

Concrétement, dans la version francgaise de 1’échelle MAS, 8 des 16 items ont été
supprimés dans les affects. Ces items se sont révélés non pertinents, probablement parce que
le panel des affects ressentis est plus restreint face a une personne en situation de handicap
invisible (comme c’est le cas pour I’autisme) que face a une personne en situation de
handicap physique (personne en fauteuil). De plus, si les gens ont des difficultés a cerner cette
condition, ils auront également plus de mal a projeter des affects sur la cible qui leur est
présentée aux fins d’évaluation. Dans ce cas, le registre émotionnel des individus ne peut
qu’étre insuffisamment mobilisé et, dans le cas contraire, les émotions mobilisées seraient peu
diversifiées. Les items relatifs a 1’échange verbal (« Il/elle appréciera que je démarre une
conversation » ; « Initier une conversation si l'autre ne le fait pas»; <« Initier une
conversation ») se sont tous révélés peu pertinents. En effet, il convient de rappeler que
I’autisme est avant tout un handicap social qui affecte la compétence de communication
(verbale et non verbale) et d’interaction des personnes qui en sont atteintes. On peut donc
aisément comprendre que les participants aient jugé que les items relatifs a 1’échange verbal
n’étaient pas pertinents a 1’égard d’une catégorie sociale qui comporte méme des individus

non verbaux. Enfin la suppression de I’item « [l/elle a I’air sympathique » nous semble plutdt
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liece a la nature méme de cet item qui, traduit en francais, est assez vague. En effet
« sympathique » n’est pas la traduction exacte de « friendly » (« amical » en est la traduction
littérale, mais nous n’avons pas retenu ce terme car il ne nous semblait pas faire sens dans ce

contexte) et ¢c’est un terme probablement trop abstrait et imprécis.

Les analyses valident également la prédiction (H2) selon laquelle les dimensions
identifiées dans la version francaise de la MAS devraient étre intercorrélées. En effet, non
seulement les analyses exploratoires confirmatoires ont permis d’identifier les quatre sous-
dimensions (Calme, Affects négatifs, Cognitions, Comportements) également identifiées par
Stevens et ses collegues (2013), mais on a observé que ces quatre dimensions de 1’échelle
globale étaient bien intercorrélées. Par ailleurs, la prédiction (H3) selon laquelle le niveau de
désirabilité des participants serait modéré est validée. Les dimensions de 1’échelle MAS ne

sont pas corrélées avec 1’échelle BIRD.

Si I’on considére le deuxieme objectif de la recherche, les résultats sont plutot mitigés.
En effet, les prédictions respectives selon lesquelles 1’attitude des participants devrait varier
selon leur niveau de contact/familiarité avec la question de 1’autisme (H4-1), leur sexe (H4-2)
et leur age (H4-3) ne sont pas systématiquement validées. On a seulement observé que les
femmes de I’échantillon avaient des attitudes cognitives plus positives envers les personnes

autistes que les hommes (H4-2).

Nous nous attendions & observer un effet du contact sur les différentes dimensions.
L’absence de différence significative dans le domaine « affect négatif » nous porte a croire
que le contact n’est pas suffisant pour influer sur les attitudes dans le cas présent. Cela peut
s’expliquer par la nature des enfants qui sont suivis par les bénévoles : en effet, ces enfants
présentent souvent des formes d’autisme « moyennes » a « Séveres », et nous pouvons penser
qu’il est difficile pour les bénévoles d’étre face a des enfants qui sont prisonniers de leurs
symptdmes, raison pour laquelle leurs attitudes eu égard aux affects ne sont pas meilleures
que pour les individus non sensibilisés. Enfin, I’absence de différence pour les dimensions
Cognitions et Comportements est plus surprenante car les bénévoles se réunissent tous les
mois en présence d’une psychologue spécialisée dans 1’autisme pour €valuer les progrés de
I’enfant qu’ils suivent et recevoir de la part de la psychologue des informations médicales et
théoriques ; ils possédent donc une connaissance certaine sur 1’objet de 1’attitude. Et ils ont
par ailleurs I’habitude d’étre en contact direct avec ’enfant une fois par semaine pendant

1 h 30 lors de jeux en bindbme. Tout porte a croire que les aspects Cognitif et Comportemental
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de D’attitude auraient di étre plus positifs chez cette population. Peut-étre le fait que la
vignette présente un adulte autiste, et non un enfant, n’a-t-il pas permis aux bénévoles de
transposer leur expérience et a en quelque sorte placé nos deux populations sur un méme pied

d’égalité.

L’effet du genre est minime, puisqu’il influe uniquement sur la dimension Cognitions,
les femmes présentant des attitudes plus positives que les hommes. Ce résultat, bien qu’allant
dans le méme sens que les recherches réalisées sur le theme du handicap (De Boer, Pijl, &
Minnaert, 2012 ; Goreczny et al., 2011 ; Hampton & Zhu, 2011 ; Hergenrather & Rhodes,
2007 ; Labelle et al., 2013 ; Li, Tsoi, & Wang, 2012 ; Panek & Smith, 2005 ; Vilchinsky et
al., 2010 ; Werner & Davidson, 2004), est insuffisant pour nous permettre de confirmer notre
hypothese 4-2. 1l n’a été démontré d’effet de 1’dge sur aucun des quatre domaines de I’échelle,
ce qui infirme notre hypothese 4-3 et va dans le sens de certaines recherches (Hampton &
Xiao, 2008 ; Lietal., 2012.)

6.7) Limites et perspectives

Les résultats de cette étude sont prometteurs. La mise en évidence d’une forte validité
interne de 1’échelle, ainsi que celle de ses propriétés psychométriques générales, va dans le
sens de I’étude pionniére (Findler, Vilchinsky, & Werner, 2007) et des autres versions
disponibles (Stevens et al., 2013). Elle constitue ainsi une contribution, a 1’échelle frangaise,

pour mesurer les attitudes a 1’égard d’une catégorie sociale stigmatisée (voir annexe n°1).

Cette recherche comporte cependant certaines limites. La généralisation de cette étude
doit, a ce stade, étre prudente en raison de la taille de notre échantillon (N = 205).
Comparativement, la validation espagnole de la MAS a été réalisée sur une population de
500 étudiants colombiens (Stevens et al., 2013). 1l serait bienvenu que nous dupliquions cette
analyse en France sur une population plus importante, afin de confirmer ce modeéle

quadridimensionnel.

Par ailleurs, le matériel présenté ne permet pas d’identifier clairement 1’objet. En effet,
la vignette qui accompagne la tache et qui sert de stimulus n’est pas introduite de fagon claire
et précise. Comme nous I’avons indiqué, nous avons essayé de transposer une échelle de
mesure des attitudes envers le handicap moteur a I’autisme. Nous avons indiqué les raisons

qui nous ont conduite a privilégier cette échelle par rapport a d’autres, mais il apparait que
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nous avons sous-estimé 1’impact d’un stimulus bien caractérisé¢ et bien identifié. De plus, un
stimulus présenté comme relativement autonome (c’est-a-dire un autiste présenté comme
¢tant capable de se rendre par ses propres moyens dans une brasserie) est loin d’étre
représentatif du cas des autistes ayant des formes séveres d’autisme, ou encore des individus
qui ne bénéficient pas de méthodes d’accompagnement qui leur permettent d’accéder a
I’autonomie. Enfin, I’autisme est non seulement une condition trés méconnue du grand public
en France, mais cette condition revét également de multiples formes. Par conséquent, des
futures recherches devraient veiller a proposer aux participants, avant la passation du
questionnaire, un bref descriptif de 1’autisme afin de « lisser » le niveau de connaissances.
Cette facon de faire pourrait permettre de faire des comparaisons entre un groupe informé et

un groupe faisant uniquement appel a ses représentations mentales.

Enfin, il serait également trés utile de s’engager dans 1’élaboration d’items spécifiques
a la question de ’autisme. Il s’agirait ainsi de compléter 1’échelle MAS, particulierement la
sous-dimension Cognitions. Cette opération est un défi si 1’on considére la trés grande

hétérogénéité des personnes autistes.
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CHAPITRE 7

L’ IMPACT D’ INFORMATIONS DESCRIPTIVES, EXPLICATIVES
ET DIRECTIVES ASSOCIEES A L’INTERACTION
PERSONNALISEE SUR LES ATTITUDES A L’EGARD D’UN

JEUNE ADULTE AUTISTE DE HAUT NIVEAU*,

*% Ce chapitre a été accepté a publication dans la revue Journal of Intellectual and Developmental
Disability.
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7.1) Résumé

Dans un contexte frangais hostile, il convient de s’interroger sur la fagon dont les
relations intergroupes s’articulent entre personnes autistes et personnes non autistes et plus
particulierement sur les éléments qui peuvent permettre d’améliorer les attitudes a 1’égard des
adultes autistes. Cette recherche a donc pour but d’analyser I’impact d’'un message éducatif
constitué d’informations descriptives, explicatives et directives sur les attitudes de jeunes
adultes a I’égard d’un pair autiste de haut niveau, que ce message soit délivré dans une vidéo
via une voix off, ou in vivo par un acteur se faisant passer pour un adulte autiste dans une
situation d’interaction personnalisée comparativement a un groupe contréle. Les participants,
des ¢étudiants en école d’ingénieur (N =104), devaient renseigner [’échelle
multidimensionnelle de mesure des attitudes (MAS) en trois temps : juste avant le message
éducatif (pré-test), juste aprés (post-test), puis un mois apres (suivi). Les résultats montrent
que les participants de la condition «interaction personnalisée » ont eu des attitudes
significativement plus positives que les participants des conditions « groupe controle » et
« voix off » et que ’amélioration des attitudes reste stable dans le temps pour les dimensions
« émotions » et « comportements ». S’il n’a pas été observé d’effet du contact préalable —
direct ou indirect — sur les attitudes, il a cependant été observé un effet d’interaction entre le
contact préalable et le message éducatif pour les dimensions « cognitions» et
« comportements ». La discussion porte sur la généralisation de 1’amélioration des attitudes a

I’exogroupe dans son ensemble.

Mots-clés : Attitudes ; Troubles du Spectre Autistique ; Relations intergroupes ; Stigmate

invisible ; Pairs ; Interaction personnalisée

7.1) Abstract

The purpose of the present research is to analyze the impact of an educational message
incorporating descriptive, explanatory, and directive information on the attitudes of young
adults toward a peer with high-functioning autism (HFA). Engineering students (N = 104)
completed the Multidimensional Attitudes Scale in a three-time points: before the educational
message, afterward, then one month later. The message was delivered through a video with a
voice-over or live by an actor playing the role of an adult with HFA in a situation of

personalized interaction. Participants in the personalized interaction condition displayed
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significantly more positive attitudes than participants in control group and voice-over
conditions. Even a brief educational message, combined with a situation of personalized
interaction, can influence adults’ attitudes. Generalisation of such an improvement to the

outgroup, i.e., people not on the spectrum, shall be discussed.

Keywords: Attitudes; Autism Spectrum Disorder; Intergroup Relations; Invisible Stigma;

Peers; Personalization Model
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7.2) Introduction

Nous I’avons vu, les personnes autistes ont des difficultés sociales et de
communication, difficultés qui constituent, avec les intéréts spécifiques, le cceur de la
« symptomatologie autistique ». Cela suppose notamment, pour les personnes autistes, des
difficultés a saisir le double sens, I’implicite, le second degré, et a avoir des conversations
informelles avec les autres. Une personne autiste de haut niveau aura ainsi des difficultés a
attribuer a ses semblables des états mentaux de facon spontanée et intuitive, méme si elle est
en capacité de le faire via des mécanismes compensatoires lorsque cela lui est demandé
explicitement (Senju, Southgate, White, & Frit, 2009). Face a des informations verbales et
non verbales contradictoires, elle s’appuiera plus volontiers sur les informations verbales et
explicites comparativement a une personne non autiste (Kuzmanovic, Schilbach, Lehnhardt,
Bente, & Vogele, 2011). Si ces difficultés sont handicapantes dans la sphere personnelle, elles
le sont tout autant dans la sphére professionnelle qui exige d’un salarié qu’il puisse
communiquer efficacement, étre en interaction avec les autres et travailler en équipe, ce qui
peut s’avérer particulierement problématique pour les personnes Asperger (Baldwin, Costley,
& Warren, 2014). Ainsi une revue de la littérature décrit des taux d’études supérieures allant
de 7% a 50 % pour les adultes Asperger et I’auteur conclut en disant que « méme si les
personnes autistes de haut niveau ou Asperger peuvent avoir une vie d’adulte réussie, un tel
accomplissement est rarement simple ». (Howlin, 2000, p. 79). Malgré leurs capacités, les
personnes autistes Asperger sont rarement en situation d’emploi, et quand elles le sont elles

occupent un poste en deca de leurs compétences (Barnhill, 2007).

Face a cet état de fait, il semblerait que les personnes autistes prennent les choses en
mains afin d’espérer remédier a cette situation. En effet, depuis quelques années en France, on
observe que les personnes autistes prennent la parole lors de conférences afin de s’exprimer
sur leur parcours de vie, leur démarche diagnostique et leur perception de 1’autisme, en ayant
notamment comme objectif de lutter contre les préjugés qui leur sont associés : « Syndrome
d’Asperger : tranches de vie et expériences différentes» (Six-Fours, 25/06/2014, association
autisme PACA), «Le syndrome d’Asperger vu de D’intérieur » (Rennes, 12/12/2014,
association autisme35), « Les autistes ont la parole » (Nantes, 23/01/2014). Cet état de fait
nous a amenée a nous questionner sur la fagon dont les informations délivrées au sujet de
I’autisme peuvent venir moduler les attitudes a 1’égard des adultes autistes, particulierement

lorsqu’elles sont délivrées par les personnes autistes elles-mémes.
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7.2.1) Autisme et attitudes

La majorit¢ des recherches s’intéressant a la fagon dont les TSA sont percus
concernent les enfants TSA (Campbell, Ferguson, Herzinger, Jackson, & Marino, 2005 ;
Harnum et al., 2007 ; Morton & Campbell, 2008 ; Swaim & Morgan, 2001). Une recherche
comparant les réactions d’adultes et d’enfants a 1’égard d’un enfant dépeint dans une vignette
comment ayant des comportements relevant du TDA/H ou des TSA — mais sans hommer
explicitement ces conditions — révele que les enfants expriment plus d’évitement et d’aversion

que les adultes (Harnum et al., 2007).

Une étude s’est intéressée au lien entre le statut social des enfants (populaire, rejeté ou
négligé) et leur réaction vis-a-vis d’un pair TSA. Elle s’est aussi intéressée a I’impact des
informations explicatives sur I’acceptation des pairs a 1’égard de I’enfant TSA. Il s’avere que
le statut social n’a pas d’impact direct sur les attitudes. Par contre, lorsque des informations
explicatives sont délivrées, les enfants rejetés sont ceux qui réagissent le plus favorablement

comparativement aux deux autres groupes (Campbell et al., 2005).

D’autres recherches se sont intéressées au contexte de 1’enseignement supérieur afin
d’évaluer la stigmatisation des personnes TSA ainsi que ses modérateurs. En effet, les
personnes TSA, et plus particulierement les personnes TSA SDI, sont en capacité de faire des
études supérieures, surtout lorsque des aménagements leur sont offerts (Glennon, 2001 ; Van
Bergeijk, Klin, & Volkmar, 2008). Cela ne se fait cependant pas sans heurts, puisqu’une
revue de la littérature portant sur les expériences d’adultes TSA qui sont étudiants dans le
supérieur démontre que 71 % sont anxieux, 53 % souffrent de solitude et 47 % de dépression
(Gelbar, Smith, & Reichow, 2014). En effet, les étudiants universitaires porteurs de TSA
peuvent étre victimes de stigmatisation et de harcélement (Fleischer, 2012), et plus la
symptomatologie autistique est marquée, plus I’individu a des difficultés a se faire des amis et
souffre de solitude (Jobe & White, 2007). C’est pourquoi il est important de mettre en
exergue les facteurs qui peuvent permettre d’améliorer la fagon dont ces personnes sont

pergues.

Des recherches ont ainsi mis en évidence que les connaissances a 1’égard des TSA, ainsi que
la qualité et la quantité des précédentes interactions avec des personnes TSA permettaient de
prédire des attitudes plus positives et une meilleure acceptation de ces personnes (Gardiner &
larocci, 2014 ; Mahoney, 2008).
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La vignette utilisée par Harnum, Duffy et Ferguson (2007) a été adaptée a des
¢tudiants universitaires par Nevill et White (2011) afin d’étudier leur ouverture (“openness”)
a I’égard des TSA. Conformément a 1’hypothése formulée, il s’aveére que les étudiants qui
comptent une personne TSA parmi leur entourage proche sont plus ouverts que les autres.
Cela s’explique logiquement par le fait qu’ils sont plus exposés a cette condition et qu’ils en
ont une meilleure connaissance. Une vaste enquéte menée au sein d’une université a confirmé
cet état de fait : en tout, 76 % des étudiants interrogés sur les TSA formulaient des réponses
correctes, et ce taux était significativement supérieur lorsque le participant comptait une
personne TSA parmi ses proches. Par exemple, les individus directement concernés étaient
82 % a savoir que les TSA sont en voie d’augmentation, contre 70 % pour le reste des
participants (Tipton & Blacher, 2014). Ainsi, les personnes qui sont familiéres avec les TSA
ont de meilleures connaissances a 1’égard de cette condition et, par voie de conséquence, sont
plus ouverts et ont des attitudes plus positives. Sans grande surprise, il s’avére donc que les
expériences positives et la familiarité a 1’égard des personnes TSA améliorent la fagon dont

elles sont pergues.

Le domaine d’études quant a lui ne semble pas avoir d’impact, puisque selon Nevill &
White (2011), les étudiants ingénieurs ne sont globalement pas plus ouverts que les étudiants

des autres disciplines.

7.2.2) Amélioration des relations et attitudes intergroupes : le modéle de la

personnalisation

Il existe plusieurs modeles en psychologie sociale qui visent a réduire les conflits
intergroupes, et bon nombre d’entre eux sont inspirés de la théorie du contact qui permet

d’améliorer les attitudes intergroupes et de diminuer les préjugés (Allport, 1954).

Comme nous I’avons vu précédemment, Allport (1954) a identifié quatre conditions
nécessaires a 1’efficacité du contact intergroupe : le contact doit étre orienté vers I’atteinte
d’un objectif commun, il doit recevoir un appui institutionnel, les groupes doivent étre de
statuts égaux et coopérer activement. Une revue de la littérature a depuis révélé que si ces
conditions permettent de renforcer I’effet positif du contact intergroupe, elles ne sont pas pour
autant indispensables : en effet, alors que 94 % des échantillons de I’analyse font état d’une

relation inverse entre le contact intergroupe et les préjugés, seuls 19 % des échantillons
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respectent les conditions énumeérées par Allport (Pettigrew & Tropp, 2006). Les chercheurs se
sont également intéressés a la facon dont les affects peuvent expliquer la relation entre le
contact et ’amélioration des relations intergroupes. VVoci and Hewstone (2003) ont ainsi
démontré que les effets positifs du contact avec des immigrants sur le lieu de travail sont liés
a des niveaux réduits d’anxiété. Dans une revue de la littérature des médiateurs qui permettent
de réduire les préjugés lors d’une situation de contact, il a ét¢ démontré que la réduction de

I’anxiété et ’empathie ont un impact plus fort que la connaissance (Pettigrew & Tropp, 2008).

Basé sur I’hypothése du contact, le modele de la personnalisation (“Personalization Model”)
suggere que le contact intergroupe devrait étre personnalisé afin de réduire le biais négatif
associé a I’exogroupe (Brewer & Miller, 1984). Le mod¢le de la personnalisation est composé
de deux €léments : la comparaison sociale, qui permet aux membres de relever les différences
et similarités qui existent entre eux, et le self-disclosure, & savoir le fait de communiquer
verbalement a un tiers des informations personnelles et intimes (Brewer & Miller, 1984 ;
Miller, 2002). La comparaison interpersonnelle permet d’aller au-dela des frontieres qui
existent entre les catégories sociales et favorise la variabilité intracatégorielle, remettant ainsi
en question le biais d’homogénéité de 1’exogroupe (Miller, 2002). Quant au self-disclosure, il
a ét¢ démontré que dans le cadre d’une relation intergroupe, il permet de réduire le biais
négatif généralement associé a I’exogroupe (Ensari & Miller, 2002). Une autre recherche a
mis en évidence que les participants qui visionnaient une vidéo dans laquelle un acteur
fournissait des informations sur le syndrome de Gilles de la Tourette tout en ayant des tics et
en partageant son expérience personnelle le jugeaient plus socialement acceptable que ceux
qui visionnaient une vidéo générique comportant plusieurs adultes s’exprimant sur ce méme
syndrome (Olufs, Himle, & Bradley, 2013).

Le self-disclosure est multidimensionnel et comprend [ étendue, a savoir le nombre de
sujets evoqués, la profondeur, a savoir le niveau d’intimité du self-disclosure, et la durée
(Omarzu, 2000). La personnalisation, via la comparaison sociale et le self-disclosure, permet
donc de mettre 1’accent sur la familiarité existant entre les membres des groupes et de réduire
les affects négatifs comme I’anxiét¢é ou I’inconfort, favorisant ainsi [ attraction

interpersonnelle (Miller, 2002).

Les relations entre personnes autistes de haut niveau et personnes non autistes sont
particulierement sporadiques en France puisque les personnes autistes, du fait de leur

invisibilité, ne sont pas clairement identifiées comme telles. Nous pouvons donc supposer que
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les préjugés liés a 1’autisme sont dus au manque de relations entre les deux groupes et a
I’anxiété qui en découle, et qu’une interaction personnalisée pourrait permettre d’améliorer
les attitudes a 1’égard de cette population. Par ailleurs, pouvoir étudier 1’effet du self-
disclosure est primordial car il s’agit d’une notion fondamentale dans le cas de stigmates
invisibles dont on étudie I’impact social mais aussi I’impact sur 1’état psychologique de
I’individu. En effet, si le choix de la révélation sur son lieu de travail peut étre a ’origine de
préjugés et de discriminations, particulierement dans le cas de maladies mentales ou
d’addictions passées, d’un autre c6té, dissimuler son identité invisible entraine chez 1’individu
un sentiment d’isolement et de self fragmenté (Santuzzi, Waltz, Finkelstein, & Rupp, 2014).
De plus, le choix de la révelation de son identité invisible nécessite de pouvoir mettre en
exergue le risque encouru avec les potentiels bénéfices tout en identifiant a qui, comment et
dans quelles conditions cette révélation peut s’opérer. Or pour un individu TSA qui, par
essence, manque de sens social, savoir identifier toutes ces composantes peut s’avérer étre
une tache particulierement ardue (Johnson & Joshi, 2014). Avoir conscience de 1’impact
qu’une telle révélation peut avoir sur les attitudes de ses pairs est donc primordial si I’on veut

aider les adultes TSA a faire ce choix en toute connaissance de cause.

Nous venons de voir que I’interaction personnalisée peut permettre d’améliorer les
relations intergroupes. Nous allons a présent nous intéresser a I’impact du contenu du

message sur les attitudes.

7.2.3) Les types de messages éducatifs

Les informations descriptives mettent 1’accent sur les similarités qui existent entre un
individu autiste et un individu non autiste aux fins d’améliorer la fagcon dont 1’individu autiste
est percu. Cela va dans le sens du modeéle de la personnalisation, et aussi de la théorie de la
Consistance Cognitive (Heider, 1958) qui suggére que I’individu privilégie les cognitions
cohérentes. Ainsi, percevoir des similarités et des intéréts partagés avec un tiers est une
expérience positive qui augmente I’attraction interpersonnelle et 1’appréciation. Par exemple,
I’attraction d’un jeune adulte pour un pair autiste peut augmenter s’il réalise qu’ils sont tous

les deux fans d’une méme série télévisée.

Les informations explicatives permettent, comme leur nom 1’indique, de fournir des

explications sur ’autisme en tant que condition neurodéveloppementale. Cela repose sur la
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théorie de Dattribution causale (Heider, 1958), une théorie selon laquelle la fagon dont un
individu percoit la responsabilité et le degré de contrdle qu’un tiers a sur son comportement
influence ses réponses affectives et par voie de conséquence ses intentions comportementales.
Par exemple, savoir que 1’écholalie est un symptome de 1’autisme permet de comprendre que

I’individu autiste n’est pas en train de se moquer de son interlocuteur quand il répéte ce qu’il

dit.

Enfin, les informations directives fournissent des clés concrétes pour mieux interagir
avec une personne autiste. Il s’agit de « fournir un plan d’action » (Campbell, 2006). Cela est
basé sur la théorie de ’apprentissage social de Bandura (1977) selon laquelle les enfants
apprennent des nouveaux comportements en observant leurs pairs. Par exemple, un enfant qui
observe la fagon dont 1’un de ses pairs interagit avec un enfant autiste pourra ainsi apprendre
de quelle facon il doit lui-méme se comporter. En fournissant dans la vidéo des informations
directives (par exemple : « Les personnes autistes peuvent se sentir angoissées face a un
imprévu. Si un cours est annulé ou a lieu dans une autre salle, vous pouvez la prévenir afin de
I’aider a mieux appréhender ce changement. ») les participants apprennent concretement de

quelle fagon ils peuvent se comporter pour fluidifier I’interaction et améliorer la relation.

Les recherches ont ainsi démontré que 1’enfant est pergu de fagon plus positive lorsque
les participants ont connaissance de son handicap (Chambres, Auxiette, Vansingle, & Gil,
2008). L’ajout d’informations directives aux informations explicatives et descriptives
améliore significativement les intentions comportementales, comparativement a 1’ajout
d’informations sur les forces associées aux TSA (Silton & Fogel, 2012). Les recherches ont
également démontré, de facon paradoxale, que les adultes avaient de meilleures attitudes
lorsqu’une vignette faisait état d’informations explicatives ou neuropsychologiques, tandis
que ce n’était pas le cas lorsque ces deux types d’informations étaient combinés (Iobst et al.,
2009). Une autre recherche a démontré qu’un programme de lutte contre la stigmatisation en
six sessions combinant des informations descriptives, explicatives et directives permettait
I’amélioration des attitudes et de la connaissance a 1’égard de 1’autisme, mais pas des
intentions comportementales des jeunes adolescents a 1’égard de leurs pairs autistes (Staniland
& Byrne, 2013). Une réplication de cette étude a également montré qu’un programme de lutte
contre la stigmatisation utilisant des informations descriptives, explicatives et directives
pouvaient influencer positivement les connaissances et les attitudes de jeunes adolescentes a
I’égard d’une paire autiste de haut niveau et, dans une moindre mesure, permettre également

d’améliorer leurs intentions comportementales (Ranson & Byrne, 2014). Par ailleurs, les
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attitudes conatives des préadolescents a I’égard d’un pair autiste qui leur fournit des
explications sur sa condition via un document écrit sont meilleures lorsqu’il s’agit
d’informations explicatives que descriptives (Campbell, 2007). Méme si ces différentes
études sont difficilement comparables car les participants, les cibles et les sources du message
different grandement, les résultats des études conduites par Ranson & Byrne (2014) et
Staniland & Byrne (2013) nous ont amenée a considérer que la combinaison des informations
descriptives, explicatives et directives pouvait avoir un impact positif sur les attitudes. C’est
la raison pour laquelle nous avons décidé de nous focaliser sur cette combinaison, méme si

nos participants sont plus agés que ceux des études mentionnées ci-dessus.

7.3) Obijectifs et hypotheses

Nous avons construit cette recherche dans I’objectif de combler le manque qui existe
actuellement au sein de la littérature scientifique au sujet des attitudes exprimées a 1’égard des
adultes autistes de haut niveau, particuliérement dans le cadre d’une situation d’interaction
personnalisée. Nous avons donc souhaité examiner les effets d’un message éducatif constitué
d’informations descriptives, explicatives et directives associé a 1’interaction personnalisée sur
les attitudes a 1’égard d’un adulte autiste de haut niveau, en comparant les individus ayant
déja expérimenté un contact — méme bref — a ceux n’ayant jamais eu aucun contact avec cette
population. Pour ce faire, nous avons fait appel a trois groupes d’étudiants d’une école
d’ingénieurs. Le groupe contréle visionnait une vidéo mettant en situation un acteur jouant le
role d’un jeune adulte TSA discutant avec une amie a lui non autiste, sans aucune information
additionnelle. Le premier groupe expérimental visionnait cette méme vidéo agrémentée
d’informations descriptives, explicatives et directives sur les TSA, fournies par une voix off.
Le deuxiéme groupe expérimental visionnait cette méme vidéo puis faisait la rencontre de
I’acteur présent dans la vidéo qui leur fournissait in vivo dans une situation d’interaction
personnalisée, les mémes informations descriptives, explicatives et directives que celles
deélivrés dans le premier groupe expérimental. Bien entendu, les participants de chaque groupe
pensaient €tre aux prises avec un adulte autiste et ne savaient pas qu’il s’agissait d’un acteur.
Ils devaient évaluer leurs émotions, cognitions et comportements en remplissant une échelle
de mesure des attitudes, la MAS, avant le message éducatif, juste apres, puis un mois apres.
Afin de différencier les étudiants ayant déja été au contact de I’autisme, nous leur demandions
de nous indiquer s’ils comptaient parmi leur entourage proche une personne autiste (contact

direct) ou s’ils avaient déja lu un livre ou visionné¢ un documentaire sur le sujet (contact
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indirect). Nous avons établi les hypothéses suivantes :

H1) Les participants de la condition interaction personnalisée ont des émotions,
cognitions et comportements significativement meilleurs que les participants de la condition

voix off et du groupe contréle.

H2) Les participants de la condition voix off ont des émotions, cognitions et

comportements significativement plus positifs que les participants du groupe controle.

H3) Les émotions, cognitions et comportements sont plus positifs en post-test qu’en

pré-test et stables lors du suivi un mois apres.

H4) Les participants ayant déja été en contact — direct ou indirect — avec une personne
autiste ont des émotions, cognitions et comportements significativement plus positifs que les

participants n’ayant jamais été en contact.

7.4) Méthode

7.4.1) Design

Notre recherche a pour but de tester les effets des informations descriptives,
explicatives et directives associées a une situation d’interaction personnalisée sur les attitudes
a I’égard d’une jeune adulte autiste de haut niveau. Nous avons pour ce faire utilisé un plan
quasi expérimental a mesures répétées. En effet, comme les participants n’ont pas €té assignés
aux groupes de fagon aléatoire, nous ne pouvons pas considérer qu’il s’agit d’une expérience

expérimentale.

7.4.2) Participants

Notre échantillon était constitué de 104 étudiants de 1’école d’ingénicurs Centrale de
Nantes (32 femmes, 72 hommes). Dans le but de préserver I’anonymat des participants, nous
n’avons pas demandé d’accord écrit et avons simplement recueilli leur accord verbal. La
moyenne d’age était de 21,8 ans. Leur niveau d’études était de bac+3 (8 sujets), bac+4
(55 sujets) ou bac+5 (41 sujets). Parmi cette population, 39 participants avaient déja eu un
contact préalable avec 1’autisme, soit parce qu’ils avaient un proche dans leur entourage qui
est autiste (7 sujets), soit parce qu’ils avaient visionné un documentaire ou lu un livre sur le

sujet (35 sujets), soit parce qu’ils remplissaient ces deux conditions (3 sujets).
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Cette population présentait a nos yeux deux intéréts :

- elle nous permettait d’analyser les attitudes des participants a 1’égard d’une personne

autiste de haut niveau non seulement en tant que pairs,

- mais également en tant que futurs collegues, managers et recruteurs de personnes
autistes. En effet, la plupart des étudiants en école d’ingénieurs vont rejoindre le monde de
I’entreprise et seront donc amenés a recruter, manager ou collaborer avec des personnes

autistes.

Or comme nous 1’avons vu, il est particuliecrement compliqué pour une personne
autiste d’avoir acces a I’emploi et de naviguer socialement dans le milieu professionnel. C’est
la raison pour laquelle sélectionner des participants qui s’avéraient étre de futurs acteurs du

monde de I’entreprise nous a semblé particuliérement pertinent.

7.4.3) Matériel
7.4.3.1) Les vidéos

Pour les besoins de cette étude, nous avons réalisé deux vidéos. La premiére durait
1 min et 18 sec, on y voyait un jeune adulte présenté comme autiste lire un livre puis interagir
avec une amie non autiste. Il répétait certaines de ses phrases en écholalie, son regard était
peu présent et il avait des comportements stéréotypés (flapping, se balance, joue avec ses
doigts). Les personnages étaient en fait incarnés par des comédiens professionnels. Afin de
nous assurer que les comportements présentés par le comédien jouant le role du jeune adulte
autiste soient crédibles, nous avons fait visionner cette vidéo a trois professionnels de santé
spécialisés dans I’autisme (une psychologue en libéral, une psychologue exercant au Centre
de Ressources Autisme et un psychiatre en libéral). Nous leur avons ensuite demandé si le
jeune homme dans la video présentait des comportements autistiques. Tous trois ont réepondu
par Paffirmative, expliquant qu’ils voyaient une personne avec un « autisme léger », « sans

déficience intellectuelle » et que la vidéo était « représentative de signes autistiques ».

La seconde vidéo durait 6 min et 10 sec, on y retrouvait le méme extrait que
précédemment, complété par des informations descriptives (24 secondes), explicatives (1 min
17 secondes) et directives (3 min 51 secondes) fournies par une voix off. Pour la réalisation

des scripts, nous nous sommes directement inspirée des ceux utilisés par Swaim & Morgan
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(2001), Campbell et al. (2004) et Silton & Fogel (2012) et les avons simplement adaptés a un

adulte autiste (voir annexe n° 2).

7.4.3.2) Le questionnaire socio-démographique

I1 était demandé aux participants de communiquer leur age, leur niveau d’études ainsi
que leur genre. Par ailleurs, deux questions visaient a évaluer leur degré de sensibilisation a
I’autisme : « Comptez-vous parmi votre entourage proche (ami, parents de premier degré) une
personne autiste ? » et « Avez-vous déja visionné un documentaire ou lu un livre sur
I’autisme ? ». 1l était précisé oralement aux participants qu’un film de fiction sur le sujet ne

comptait pas.

7.4.3.3) L’échelle de mesure des attitudes : la MAS

La MAS (“Multidimensional Attitude Scale”) est une échelle de mesure des attitudes a
I’égard du handicap physique (Findler, Vilchinsky et Werner, 2007) que nous avons adaptée a
I’autisme et validée dans un contexte frangais par des analyses factorielles exploratoire et
confirmatoire (Dachez, Ndobo & Ameline, 2015). Cette échelle est intéressante pour plusieurs

raisons :

- elle présente des propriétés psychométriques satisfaisantes avec notamment une
bonne cohérence interne (a = 0.79) ;

- il s’agit d’une échelle multidimensionnelle : la validation en contexte frangais a
permis de faire émerger 4 facteurs (Affects négatifs, Calme, Cognitions, Comportements),
dont deux (Affects négatifs et Calme) recouvrent la dimension « affective ». Ainsi elle permet

d’évaluer les trois dimensions d’une attitude ;

- elle comporte autant d’items négatifs que d’items positifs. Ces nombreuses qualités

en font un outil approprié¢ pour notre étude et pour les objectifs qu’elle vise.

Pour rappel, cette échelle est composée d’une vignette qui fait état d’une interaction
entre un individu et une personne autiste. Il est demandé au participant de se mettre dans la
peau de l’individu et d’auto-évaluer ses émotions (ex: «calme », «contrarieté »), ses
cognitions (ex: «On va peut-étre trés bien s’entendre ») et ses comportements (ex :
« S’éloigner », « Lire le journal ou parler au téléphone ») dans la situation décrite sur une

échelle de Likert en 5 points. L’échelle est composée en tout de 20 items.
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7.4.4) Procédure

Apres avoir recueilli le consentement oral des participants, il leur était remis un bref
questionnaire socio-démographique accompagné de la MAS. Les consignes étaient données
par oral et il était demandé aux participants de répondre de facon individuelle et spontanée.
Nous restions présente dans la salle pour nous assurer du bon déroulement de la passation et
répondre a d’éventuelles questions. Nous récupérions ensuite les questionnaires et expliquions
aux participants qu’ils allaient visionner un extrait de documentaire amateur dans lequel ils
allaient faire la connaissance de Jean, un jeune adulte autiste. Afin d’assurer la crédibilité de
ce scénario, il leur était expliqué que ce documentaire avait été réalisé dans le cadre d’une
these portant sur ’autisme. Il y avait trois groupes d’étudiants différents correspondant aux

trois conditions :

Groupe contréle (n = 38) : les étudiants visionnaient la vidéo n° 1 d’une durée d’1 min 18 sec,
puis la MAS leur était distribuée une nouvelle fois et il leur était demandé de la remplir, cette

fois-ci en tenant compte de ce qu’ils avaient vu dans la vidéo.

Condition expérimentale n°1 (n = 37) : les étudiants visionnaient la vidéo n° 2 d’une durée de
6 min et 10 sec, puis la MAS leur était distribuée une nouvelle fois et il leur était demandé de

la remplir, cette fois-ci en tenant compte de ce qu’ils avaient vu dans la vidéo.

Condition expérimentale n°2 (n =29) : les étudiants visionnaient la vidéo n° 1 d’une durée
d’1 min 18 sec, puis tout de suite apres, nous expliquions aux participants que Jean attendait
derriere la porte de la salle de classe et qu’il €tait venu expres pour pouvoir les rencontrer.
Nous faisions rentrer Jean, nous nous installions avec lui face aux éléves et lui posions des
questions lui permettant de dérouler son script en situation de self-disclosure (« Bonjour
Jean ! Merci d’étre 1a avec nous. Peux-tu nous dire quel &ge tu as et ce que tu fais dans la
vie ? » — « Bonjour je m’appelle Jean j’ai a peu prés le méme age que vous », etc.). Les
informations délivrées étaient strictement les mémes que celles fournies par la voix off dans la
condition expérimentale n° 1. Puis, une fois I’intervention de Jean terminée, il était
raccompagné vers la sortie et la MAS était distribuée une nouvelle fois aux étudiants en leur
demandant de la remplir en tenant compte de ce qu’ils avaient vu dans la vidéo et de ce que

Jean avait pu leur dire. Le contenu des informations mettant notamment ’accent sur les

similarités entre Jean et ses pairs ainsi que la forme de I’intervention (self-disclosure)
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permettaient de respecter les conditions nécessaires a une situation d’interaction

personnalisée.

Enfin, pour chacune des trois conditions, nous revenions un mois aprés afin de délivrer
la MAS une derniére fois aux étudiants, puis de répondre a leurs questions et de les débriefer
en leur expliquant que, pour des raisons pratiques et déontologiques, Jean n’était en fait qu’un
personnage incarné par un comédien professionnel. Pour la condition expérimentale n° 2, par
correction vis-a-vis des participants, nous y sommes retournée en étant accompagnée du

comédien qui a ainsi pu répondre a toutes les questions attenantes a son réle.

7.4.5) Analyse des résultats

Des ANOVASs ont été réalisées pour tester les différences entre les conditions pour
chaque variable dépendante (émotions, cognitions et comportements) lors du pré-test, ou pour
voir s’il existait un effet significatif du contact sur chaque variable dépendante. Nous avons
ensuite réalisé une ANOVA a mesures répétées 3 (temps : pré-test, post-test, suivi 1 mois
apres) x 3 (type d’éducation : groupe contrble, voix off, interaction personnalisée) x 2
(contact : contact préalable, pas de contact préalable). Le temps était le facteur intra-sujet, et
le type d’éducation et le contact etaient les facteurs inter-sujets. Nous avons enfin
systématiquement réalisé des comparaisons planifiées afin de déterminer quelles étaient les

conditions qui différaient.

Afin d’étre en accord avec la théorie des attitudes, et parce que deux des quatre
dimensions validées en contexte francais recouvrent de toute facon la dimension « affective »
des attitudes, nous avons choisi de nous en tenir a trois VDs qui correspondent aux trois

dimensions des attitudes : émotions, cognitions et comportements.
7.5) Resultats

7.5.1) Emotions

Les ANOVAs univariées n’ont révélé aucun différence significative entre les
conditions au pré-test F(2,101) = 0.84, p = .43 ni aucun effet significatif du contact préalable
F(1,102) = 0.53, p = .47.
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L’ANOVA a mesures répétées a révélé un effet significatif du type d’éducation
F(2,98) =4.75, p =.01, et du temps F(2,196) = 74.8, p <.001, mais aucun effet du contact
préalable F(1,98) = 0.04, p = .85.

Les comparaisons planifiées réalisées via le modéle linéaire ont révélé une différence
significative entre I’interaction personnalisée et le groupe controle F(1,98) =6.18, p <.02
ainsi qu’entre 1’interaction personnalisée et la voix off F(1,9) =8.28, p =.005, mais pas de
différence significative entre le groupe contrdle et la voix off. Les émotions étaient meilleures

en interaction personnalisée qu’en voix off ou que dans le groupe controle (voir tableau 1).

Les comparaisons planifiées réalisées via le modéle linéaire ont indiqué une différence
significative entre le pré-test et le post-test F(1,98) = 110.68, p <.001 ainsi qu’entre le pré-
test et le suivi un mois plus tard F(1,98) = 94, p <.001, mais pas de différence significative
entre le post-test et le suivi un mois plus tard. Les émotions sont meilleures en post-test et en

suivi qu’en pré-test. Elles s’améliorent et restent stables dans le temps.

Tableau 1 Moyennes et écarts-types des émotions
pour toutes les conditions au pré-test, post-test et
lors du suivi un mois plus tard.

Pré-test Post-test Suivi
g{?ﬁgfe 255 2.06 2.07
M(SD) (0.09) (0.08) (0.08)
Voix off 2.6 2.1 2.2
M(SD) (0.09) (0.08) (0.08)
Interaction 54 17 18

ersonnalisée ' ’ ’

'IC\’A (D) (0.1) (0.09) (0.09)

Note: M=moyenne, SD=€cart-type
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7.5.2) Cognitions

Les ANOVAs univariées n’ont révélé aucune différence significative entre les
conditions au pré-test F(2,101) = 1.07, p=.35, ni d’effet significatif du contact préalable
F(1,102) = 0.64, p = .42.

L’ANOVA a mesures répétées a révélé un effet significatif du type d’éducation F(2,
98) =5.79, p <.005, ainsi que du temps F(2, 196) = 16.45, p <.001, et un effet d’interaction
significatif entre le contact préalable et le type d’éducation F(2, 98) = 3.20, p < .005.

Les comparaisons planifiées réalisées via le modéle linéaire ont révéle une différence
significative entre I’interaction personnalisée et le groupe contrdle F(1,98) = 10.75, p =.001
et entre l’interaction personnalisée et la voix off F(1,98) = 6.46, p =.01, mais pas de
différence significative entre le groupe contrdle et la voix off. Les cognitions sont meilleures

en interaction personnalisée qu’en condition voix off ou que pour le groupe controle.

Les comparaisons planifiées réalisées via le modéle linéaire ont révélé une différence
significative entre le pré-test et le post-test F(1,98) = 37.40, p < .001 ainsi qu’entre le pré-test
et le suivi un mois plus tard F(1,98) = 5.45, p =.02, et également entre le post-test et le suivi
un mois plus tard F(1,98) = 10.93, p =.001. Les cognitions sont meilleures en post-test qu’en
pré-test et lors du suivi (voir tableau 2). Elles s’améliorent en post-test pour finir par revenir

quasiment a leur état initial lors du suivi.

Les comparaisons planifiées réalisées via le modéle linéaire ont révélé une différence
significative entre le contact préalable, le groupe contréle et la condition voix off
F(1,98) = 4.06, p =.04. En effet, alors que les participants de la condition contrble ont des
cognitions plus positives lorsqu’ils n’ont jamais été en contact (M =2.26, SD = 0.06) que
lorsqu’ils I’ont été¢ (M = 2.38, SD = 0.09), a I’inverse les participants de la condition voix off
ont des cognitions plus positives lorsqu’ils ont déja été en contact (M = 2.16, SD = 0.08) que
lorsqu’ils ne I’ont jamais été¢ (M = 2.36, SD = 0.07).
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Les comparaisons planifiées réalisées via le modéle linéaire ont révélé une différence
significative entre le contact préalable, la condition voix off et I’interaction personnalisée
F(1,98) = 5.25, p =.02. En effet, alors que les participants de la voix off ont des cognitions
plus positives lorsqu’ils ont préalablement été en contact (M = 2.16, SD = 0.08) que lorsqu’ils
ne l’ont jamais ét¢ (M =2.36, SD =0.07), a l’inverse les participants de la condition
interaction personnalisée ont des cognitions plus positives lorsqu’ils n’ont jamais été en
contact (M =1.97, SD =0.08) que lorsqu’ils 1’ont été (M =2.14, SD =0.09). Aucune
différence significative n’a été trouvée entre le contact préalable, le groupe contrdle et

I’interaction personnalisée.

Tableau 2 Moyennes et écarts-types des cognitions
pour toutes les conditions au pré-test, post-test et
lors du suivi un mois plus tard.

Pré-test Post-test Suivi
Sgr?t‘igfe 23 2.3 2.3
M(SD) (0.06) (0.07) (0.06)
Voix off 2.4 2.1 2.3
M(SD) (0.06) (0.07) (0.06)
Interaction

_ 2.3 1.8 2

personnalisée  (0.07) (0.08) (0.07)
M(SD)

Note: M=moyenne, SD=Ecart-type
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7.5.3) Comportements

Les ANOVAs univariées n’ont révélé aucune différence significative entre les
conditions au pré-test F(2,101) = 1.50, p=.21, ni d’effet significatif du contact préalable
F(1,102) =2.30, p = .13.

L’ANOVA a mesures répétées a révélé un effet significatif du type d’éducation F(2,
98) =4.26, p=.02, ainsi que du temps F(2, 196) =38.90, p <.001, et une interaction
significative entre le contact préalable et le type d’éducation F(2, 98) = 3.85, p = .02.

Les comparaisons planifiées réalisees via le modele linéaire ont indiqué une différence
significative entre ’interaction personnalisée et le groupe contréle F(1,98) = 7.38, p < .01,
ainsi qu’entre I’interaction personnalisée et la voix off F(1,98) = 5.61, p <.02, mais pas de
différence significative entre le groupe controle et la voix off. Les participants en interaction
personnalisée ont des comportements plus positifs qu’en condition contrdle et en voix off

(voir tableau 3).

Les comparaisons planifiées réalisees via le modele linéaire ont indiqué une différence
significative entre le pré-test et le post-test F(1,98) = 63.10, p <.001 ainsi qu’entre le pré-test
et le suivi un mois aprés F(1,98) = 43.63, p <.001, mais pas de différence significative entre
le post-test et le suivi. Les comportements sont meilleurs en post-test et lors du suivi qu’en
pré-test (voir tableau 3). IlIs s’améliorent et, comme les émotions, restent stables dans le

temps.

Les comparaisons planifiées réalisées via le modele linéaire ont indiqué une différence
significative entre le contact préalable, le groupe contrble et la voix off F(1,98) = 4.19,
p =.04. En effet, alors que les participants de la condition contrdle ont des comportements
légérement plus positifs lorsqu’ils n’ont jamais été en contact (M =1.91 et SD =0.09) que

lorsqu’ils ont été en contact (M =1.92, SD =0.13), les participants de la condition voix off
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ont a I'inverse des comportements plus positifs lorsqu’ils ont ét¢ en contact (M = 1.64,

SD =0.12) que lorsqu’ils n’ont jamais été en contact (M = 2.1, SD = 0.1).

Les comparaisons planifiées réalisées via le modéle linéaire ont indiqué une différence
significative entre le contact préalable, la voix off et Iinteraction personnalisée
F(1,98) =6.83, p=.01. En effet, alors que les participants de la condition interaction
personnalisée ont des comportements plus positifs lorsqu’ils n’ont pas été préalablement en
contact (M =1.51, SD =0.12) que lorsqu’ils ont été en contact (M =1.67, SD = 0.13), les
participants de la condition voix off ont, & I’inverse, des comportements plus positifs
lorsqu’ils ont déja été en contact (M =1.64, SD =0.12) que lorsqu’ils ne 1’ont pas été
(M=2.1,SD =0.1). Aucune différence significative n’a été trouvée entre le contact préalable,

le groupe controle et I’interaction personnalisée.

Tableau 3 Moyennes et écarts-types des
comportements pour toutes les conditions au pré-
test, au post-test et lors du suivi un mois plus tard.

Pré-test Post-test Suivi
Groupe 22 18 L7
contrble ' y .
M(SD) 0.1) (0.09) (0.09)
Voix off 23 16 18
M(SD) (0.1) (0.09) (0.09)
Interaction
personnalisée 2 14 13
M(SD) (0.1) (0.1) (0.1)

Note: M=moyenne, SD=écart-type
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7.6) Discussion

Le but de cette recherche était d’étudier I’impact des informations descriptives,
explicatives et directives, particulierement lorsqu’elles sont combinées a [I’interaction
personnalisée, sur les attitudes a 1’égard d’un membre de 1’exogroupe. Il s’est avéré que la
combinaison de D’interaction personnalisée a ces trois types d’informations permet une

amélioration significative des attitudes qui demeurent globalement stables dans le temps.

Conformément a notre hypothese H1), on observe un effet significatif du message
éducatif sur les émotions, les cognitions et les comportements : ils sont meilleurs en
interaction personnalisée qu’en condition contréle et en voix off. On observe une différence
significative entre la condition contréle et I’interaction personnalisée, ainsi qu’entre la voix
off et I’interaction personnalisée, mais pas entre la condition contrdle et la voix off, ce qui
infirme notre hypothese H2). Ainsi les 4 minutes de commentaires en voix off qui ont été
ajoutés ne modifient pas significativement les attitudes par rapport a la vidéo de 1 min 18 ou
I’on voit la personne autiste interagir. C’est la combinaison des trois strates d’informations

avec I’interaction personnalisée qui a un impact sur les attitudes.

On observe un effet significatif du temps sur les émotions, les cognitions et les
comportements. Les émotions et les comportements sont meilleurs en post-test et en suivi
qu’en pré-test et sont donc stables : une fois qu’ils se sont améliorés ils restent a ce méme
niveau. Les cognitions quant a elles sont meilleures en post-test qu’en pré-test mais se
dégradent ensuite de facon significative en suivi pour revenir quasiment a leur état initial.

Notre hypothése H3) est ainsi globalement confirmée.

Il n’a pas été observé d’effet du contact préalable sur les attitudes, ce qui infirme notre
hypothése H4). Par contre, il a été observé un effet d’interaction entre le contact préalable
(direct : avoir un proche autiste, ou indirect : avoir lu un livre ou visionné un documentaire
sur le sujet) et 1’éducation pour les cognitions et les comportements. Pour ces 2 VD les effets
d’interaction sont identiques : alors que les participants de la condition voix off ont des
cognitions et comportements plus positifs lorsqu’ils ont été préalablement en contact, a
I’inverse les participants de la condition interaction personnalisée et de la condition contréle

ont des cognitions et comportements plus positifs lorsqu’ils n’ont jamais été en contact.

L’efficacité de la combinaison des informations descriptives, explicatives et directives

sur le changement d’attitudes a déja ét¢ démontrée auparavant (Ranson & Byrne, 2014 ;
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Silton & Fogel, 2012 ; Staniland & Byrne, 2013), tout comme I’impact de I’interaction
personnalisée sur les préjugés a 1’égard de 1’endogroupe (Ensari & Miller, 2002). Nous avons
pour notre part souhaité analyser 1’effet de la combinaison de ces trois strates d’informations
avec une situation d’interaction personnalisée sur les attitudes, ce qui a notre connaissance
n’avait jamais été étudié par la communauté scientifique, quelle que soit la condition
concernée. Nos résultats sont prometteurs et confirment la validité du Modéle de la
Personnalisation associé¢ a ces trois types d’informations dans 1’amélioration des attitudes

intergroupes.

Par ailleurs, nos resultats vont dans le sens des recherches préalables qui ont démontré
qu’un contact positif pouvait permettre d’améliorer les attitudes. Ainsi une recherche cross-
culturelle a montré qu’un contact positif permettait de réduire I’anxiété intergroupe, les
préjugés et les perceptions négatives a 1’égard des Américains noirs, des Chinois et des
musulmans thailandais (Techakesari, Barlow, Hornsey, Sung, Thai, & Chak, 2015). Plant &
Devine (2003) ont démontré que si des Blancs avaient des expériences positives préalables
avec des Noirs, cela permettait de réduire I’anxiété dans le cadre des interactions
ingergroupes. Des résultats similaires ont été trouvés dans des recherches conduites dans le
cadre du handicap intellectuel. En effet, en 2011, une recherche s’intéressant a des étudiants
universitaires a démontré qu’un contact qualitatif permettait de prédire des attitudes plus
positives a 1’égard d’individus en situation de handicap intellectuel (McManus, Feyes, &
Saucier, 2011). Des recherches plus récentes ont étudié les liens entre les dimensions de la
personnalité et les attitudes a 1’égard du handicap intellectuel. Page & Islam (2015) ont
démontré que les effets des dimensions de la personnalité comme 1’« ouverture » et la
« sympathie » étaient plutot faibles. Par contre, le fait d’avoir des expériences riches et
positives avec des individus en situation de handicap intellectuel était un fort prédicteur
d’attitudes positives. Ainsi, le facteur principal qui permet d’améliorer les attitudes
intergroupes semble étre le fait d’avoir un contact positif avec un membre de I’exogroupe. Le

simple fait d’étre en contact, ou la fréquence du contact, ne seraient pas suffisants.

Nos résultats ouvrent la voie a de futures recherches, tant pour 1’autisme que pour
d’autres types de stigmates. Ils nous semblent avoir également des implications pratiques pour
les adultes autistes qui s’expriment au sujet de leurs conditions, via des conférences ou toute
autre forme de prise de parole ou situation de self-disclosure, sur la fagon dont ils doivent

articuler le contenu et la forme de leur discours afin d’améliorer les attitudes de leur auditoire.
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7.7) Limites et perspectives

11 existe plusieurs limites a notre étude, qu’il convient de souligner.

Premierement, nous n’avons pas pu analyser le genre comme modulateur des attitudes,
du fait d’une importante disparité entre les hommes et les femmes au sein de notre population.

De futures recherches devraient pouvoir inclure cette variable afin d’en analyser I’impact.

Deuxiémement, notre échantillon est particuliecrement homogeéne, puisqu’il est
uniquement constitué d’étudiants en école d’ingénieurs, ayant tous un niveau d’études et un
age similaire, et il est par ailleurs constitué¢ de groupes d’étudiants relativement restreints (de
29 a 38 étudiants par groupe). Si cette configuration nous a certainement permis d’obtenir une

bonne validité interne, elle aura compromis la validité externe de 1’étude.

Par ailleurs, méme si les attitudes sont stables un mois apres la passation, nous
sommes en droit de nous interroger sur leur stabilité a plus long terme. Il serait intéressant
d’analyser leur évolution a plus longue échelle en envisageant des passations trois mois et six

mois apres 1’expérimentation.

De plus, il convient de s’interroger sur la généralisation de I’amélioration des attitudes
a I’égard de I’ensemble de la population autiste pour deux raisons : 1°) I’individu autiste joué
par le comédien est pourvu d’une forme légere d’autisme et n’est donc pas représentatif de la
population autiste dans son ensemble. Il serait d’ailleurs intéressant dans une prochaine étude
d’étudier l’influence de la combinaison des informations descriptives, explicatives et
directives et de I’interaction personnalisée en fonction de différentes formes d’autisme aux
symptomatologies plus ou moins marquées. 2°) méme si les attitudes des participants a
I’égard de ce jeune adulte autiste se sont ameéliorées, cela ne signifie pas pour autant que leurs
attitudes a I’égard de la population autiste dans son ensemble aient connu le méme sort. En
effet, une amélioration des attitudes a 1’égard d’un membre de ’exogroupe ne peut pas
nécessairement étre extrapolée a 1’exogroupe dans son ensemble (Cook, 1978). D’autant qu’il
a été démontré que cette généralisation est facilitée si les membres de 1’exogroupe rencontrés
sont percus comme ¢étant représentatifs de 1’exogroupe dans son ensemble (Brown &
Hewstone, 2005), ce qui n’est pas le cas ici. De plus, s’il ne fait aucun doute que le contact en
face a face permet d’améliorer les attitudes (Pettigrew & Tropp, 2006), les implications
pratiques de cette amélioration dans la société demeurent incertaines et soulévent de

nombreuses questions (Dixon, Durrheim, & Tredoux, 2005).
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CHAPITRE 8

REPRESENTATION SOCIALE DE L’AUTISME®

%> Ce chapitre a été soumis a publication dans les Cahiers Internationaux de Psychologie Sociale et est
actuellement en cours de révision
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8.1) Résumé

Cette recherche a pour but d’étudier la représentation sociale de 1’autisme ainsi que
I’effet du contact sur cette représentation. Nous avons procédé a un recueil de données via
association libre & partir du mot inducteur « autisme ». Le corpus a fait 1’objet d’analyses
prototypique, catégorielle et de similitude. Les résultats confirment 1’existence d’une
représentation sociale de I’autisme. Nous observons également des similitudes entre les
contenus des représentations sociales de nos deux sous-populations qui, pour autant, ne sont
pas organisées de la méme maniere : la représentation sociale de 1’autisme est moins

structurée pour la population n’étant pas en contact avec 1’autisme.

Mots clés : Autisme ; Contact ; Relations intergroupes ; Représentation sociale

8.1) Abstract

The aim of this study was to assess the social representation of autism and to analyze
the impact of contact. We presented participants with a free association task. We then
conducted prototypical, categorical and similarity analyses. Results confirmed the existence
of a social representation of Autism Spectrum Disorders (ASDs). Results also showed
similarities between the content of the two groups’ representations that, however, is not

organized the same way: social representation of autism is less structured for the no contact
group.

Keywords : Autism Spectrum Disorders; Contact; Intergroup relations; Social

representation
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8.2) Introduction

Les deux chapitres précédents nous ont permis de valider un outil de mesure des
attitudes a I’égard de I’autisme et de tester I’effet de différentes strates d’informations alliées
a une situation d’interaction personnalisée sur les attitudes de jeunes adultes a I’égard d’un
pair autiste de haut niveau. Or, comme nous 1’avons vu dans le chapitre 4, les attitudes et les
représentations sociales sont deux concepts qui, bien qu’issus de champs théoriques
différents, se répondent et se complétent. En effet, les attitudes peuvent étre considérées
comme 1’évaluation individuelle d’une représentation collective et consensuelle (Tafani &
Souchet, 2001). I a été également démontré qu’un changement d’attitudes a un impact sur les
représentations sociales, tout comme la remise en cause d’un élément central d’une
représentation provoque un changement d’attitudes (Rateau, 2000 ; Tafani & Souchet, 2001).
Nous avons vu par ailleurs que la représentation sociale joue un réle essentiel dans les
relations intergroupes car elle remplit une fonction identitaire, ce qui permet a la fois
d’asseoir I’identité d’un groupe tout en le différenciant par rapport aux autres (Pétard, 2007).

Elle sert ainsi de guide aux interactions (Moliner, 2001).

Il nous a donc semblé essentiel, dans le cadre d’une approche psychosociale de
I’autisme, de pouvoir en étudier la représentation sociale. Cela représentait un défi car
I’autisme est extrémement hétérogéne et recouvre une variété de réalités. Cette disparité
clinique détermine la fagcon dont les personnes avec autisme sont percues par la population
générale, puisque les recherches ont démontré que la personne TSA est contradictoirement
considérée comme disposant d’habiletés exceptionnelles, d’un retard mental, de difficultés
d’apprentissages ou d’une condition qui I’emprisonne (Furnham & Buck, 2003 ; Huws &
Jones, 2010 ; Holt & Christensen, 2013). De plus, I’autisme est un objet social indéterminé et

reste méconnu : un Francais sur trois le considere comme un trouble psychologique (Enquéte
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OpinionWay, 2012) *® et un médecin sur quatre Iassimile a une psychose (Enquéte
OpinionWay, 2010)’.

8.2.1) Représentations sociales de la « maladie mentale »*

S’il n’existe aucune recherche portant spécifiquement sur 1’autisme, plusieurs études
ont analysé les représentations sociales de la « maladie mentale ». Ainsi, une enquéte réalisée
en France aupres de 36 000 participants a révélé que pour plus de 75 % d’entre eux, les
termes «fou » et « malade mental » évoguent des comportements violents et dangereux,
tandis que le mot « dépressif » renvoie a la tristesse, a I’isolement et au suicide (Roelandt,
Caria, Defromont, VVandeborre, & Daumerie, 2010). Une autre enquéte menée en France a
permis d’établir que les représentations du « fou », du « malade mental » et du « dépressif »
sont bien distinctes : le dépressif s’isole, le malade mental est déficient et bizarre, tandis que
le fou est violent. Par ailleurs, 41 % des participants soutiennent les hopitaux psychiatriques
(Quidu & Escaffre, 2010).

Une étude portant sur les représentations sociales du normal et du pathologique a
démontré que les comportements violents et le repli social sont considérés comme des
indicateurs d’une psychopathologie. Par ailleurs, les troubles psychiatriques sont plus souvent
reliés a des causes individuelles qu’a la relation avec I’environnement dans lequel évolue

I’individu (Tousignant & Denis, 1977).

Une étude sur la représentation sociale de la schizophrénie menée aupres de personnes
schizophrénes ainsi que d’individus tout venant a permis de constater I’utilisation de termes
médicaux pour décrire la schizophrénie, mais sans révéler de différences significatives entre
ces deux populations. Ce résultat suggere que les personnes schizophrénes internalisent les
représentations stigmatisantes qui sont liées a leur condition (Castillo, Lannoy, Seznec, Januel,
& Petitjean, 2008).

% Auzanneau N., et Chardron S. pour OpinionWay (2012). Autisme, clichés et préjugés. http://www.opinion-
way.com/pdf/bj8208-collectif _autisme-_autisme_cliches_et prejuges_version_site_internet_- opinionway.pdf

" Auzanneau N., et Weidmann A., pour OpinionWay (2010). Connaissance et perception de I’autisme : étude
miroir aupres des francais et des professionnels de santé. http://www.opinion-way.com/pdf/autisme_-
_mars_2010_vf_[mode_de_compatibilite].pdf

%8 Nous reprenons ce terme tel qu’il est couramment utilisé mais sans y adhérer pour autant.
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8.2.2) Représentations sociales et relations intergroupes

Nous P’avons déja évoqué, les représentations sociales sont des « Systemes
d’interprétation régissant notre relation au monde et aux autres, (qui) orientent et organisent
les conduites et les communications sociales ». (Jodelet, 2003, p.53.) Nous avons vu
également que les représentations sociales remplissent quatre fonctions lors des interactions
sociales : une fonction de savoir, une fonction d’orientation, une fonction justificatrice et une
fonction identitaire. La fonction identitaire est celle qui, dans le cas présent, nous intéresse
plus particulicrement. En effet, 1’endogroupe va ainsi se consolider autour d’une
représentation collectivement partagée, tout en manifestant sa différence avec 1’exogroupe, ce
qui nécessairement alimente les conflits intergroupes. Chaque groupe a ses valeurs, ses
intéréts et ses opinions, ce pourquoi les représentations peuvent étre trés différentes, voire
méme contradictoires en fonction des groupes et de leurs idéologies (Mamontoff, 2008). En
servant de guide aux interactions, les représentations sociales « régulent donc les relations
intergroupes suscitées par ['objet » (Moliner, 2001, p. 34). Les représentations sociales jouent
donc un role important dans la construction et le maintien de 1’identité, ainsi que dans les

relations intergroupes.

Or, il existe plusieurs modéles en psychologie sociale qui visent a améliorer les
relations intergroupes, dont la théorie du contact (Allport, 1954) que nous avons évoquée
précédemment. Pour rappel selon Allport, quatre conditions sont nécessaires afin que le
contact intergroupe puisse permettre d’améliorer les relations intergroupes : le contact doit
étre orienté vers 1’atteinte d’un objectif commun ; il doit recevoir un appui institutionnel ; les
groupes doivent étre de statuts et de pouvoir égaux ; ils doivent également coopérer
activement. Une revue de la littérature a révélé depuis que si les quatre conditions énumérées
par Allport (1954) permettent de renforcer 1’effet positif du contact intergroupe, elles ne sont
pas pour autant indispensables : en effet, alors que 94 % des échantillons de 1’analyse font état
d’une relation inverse entre le contact intergroupe et les préjugés, seuls 19 % des échantillons

respectent les conditions énumérées par Allport (Pettigrew & Tropp, 2006).

Nous I’avons vu, les représentations sociales remplissent une fonction identitaire et
jouent donc un réle dans la régulation des relations intergroupes. Le contact permet quant a
lui d’améliorer lesdites relations, lorsqu’il respecte certaines conditions. Il convient alors de

s’interroger sur la maniere dont le contact entre personnes autistes et personnes non autistes
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peut faconner les représentations sociales, et par voie de conséquence, les relations

intergroupes.

8.3) Objectifs

Le contexte francais qui, comme nous I’avons vu, est discriminatoire et excluant, conduit
a s’interroger sur la facon dont une représentation sociale de 1’autisme peut émerger et se
construire. Concrétement, I’objectif de cette recherche est donc double : d’une part, étudier de
fagcon exploratoire le contenu et la structure de la représentation sociale de ’autisme ; et
d’autre part, étudier 1’effet du contact en comparant une population de bénévoles étant en
contact direct avec des enfants autistes et une population tout venant n’ayant aucun contact

direct ou indirect avec des personnes autistes.

8.4) Méthode

8.4.1) Participants

L’échantillon était constitué de 206 sujets (M age = 46 ans) dont 162 femmes et
44 hommes. Cette population est la méme que celle qui a été interrogée dans le cadre de notre
premiere recherche. Parmi ces sujets, 102 étaient des bénévoles (M &ge = 50 ans), dont
94 femmes et 8 hommes. Les bénévoles étaient des personnes intervenant aupres d’un enfant
autiste, a raison d’une heure et demie par semaine. Cette activité consistait a jouer avec
I’enfant chez lui dans une salle spécialement adaptée, afin qu’il puisse s’éveiller a son rythme.
Chaque bénévole suivait le méme enfant pendant un an au minimum. Les bénévoles
bénéficiaient par ailleurs de formations sur I’autisme via 1’association dont ils dépendaient, a
raison de deux heures par mois. Ces formations sont généralement dispensées par une
psychologue de I’association et permettent de faire le point sur 1’évolution de I’enfant suivi.
Les bénévoles étaient donc en contact direct avec 1’enfant et coopéraient activement avec lui
afin de I’aider a devenir plus autonome. Par ailleurs, ce contact était sanctionné par un appui
institutionnel, puisqu’il s’inscrivait dans un cadre associatif. Ainsi, deux des quatre conditions
initialement identifiées par Allport (1954) étaient remplies, ce qui, comme la revue de
littérature menée par Pettigrew & Tropp (2006) le démontre, peut s’avérer suffisant pour que

le contact ait un impact.
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Les 104 participants restants étaient des sujets tout venant, composes de 68 femmes et
de 36 hommes (M &ge = 41 ans). Ces sujets tout venant avaient été contactés via un réseau de
relations, comprenant aussi bien des étudiants, des seniors inscrits a un club de bridge, que

des actifs (cabinet d’avocats, agence de communication, consultants).

Pour s’assurer que les deux populations pouvaient étre différenciées en fonction du
contact, une série de questions additionnelles avaient été posées aux sujets tout venant. 1l leur
¢tait donc demandé d’indiquer s’ils avaient déja lu un livre et/ou visionné un documentaire
sur I'autisme, et s’ils comptaient parmi leur entourage une personne autiste. Les individus
répondant par I’affirmative a une de ces deux questions ont ét¢ exclus de I’étude. Cette
vérification a permis de s’assurer qu’il était possible de polariser deux groupes homogenes :
un groupe €tant en contact direct avec les personnes autistes et un autre n’ayant aucun contact,

direct ou indirect, avec les personnes autistes.

8.4.2) Recueil des données et analyse

Le recueil des données a été réalisé en méme temps et auprés de la méme population

que pour la premiere recherche qui visait a valider une échelle de mesure des attitudes.

En accord avec la technique de 1’association libre a partir d’un mot inducteur, il était
demandé aux participants de noter dix mots maximum qui leur venaient a D’esprit a
I’évocation du mot « autisme ». Nous avons privilégié le mot « autisme » par rapport au terme
« TSA » car il s’agit du terme qui est utilisé dans le langage courant, ce qui le rend plus
adapté a 1’étude d’une « forme de savoir naif » (Moliner, 1996). L’anonymat de chaque
participant était assuré et il leur était expliqué que la recherche ne visait pas a mesurer des
connaissances, qu’il n’y avait donc pas de bonne ou de mauvaise réponse, et qu’il leur fallait
simplement répondre le plus honnétement et le plus spontanément possible. Comme 1’autisme
est un sujet sensible, il est possible qu’il existe au sein de la représentation une « zone
muette », constituée d’éléments contre-normatifs (Chokier & Moliner, 2006). Ces éléments
pourraient s’exprimer en contexte de substitution, c’est-a-dire en invitant les sujets a répondre
au nom de leur groupe d’appartenance (« les Francais en général ») plutdt qu’en leur nom
propre, ce qui permet une désimplication et une distanciation par rapport a I’objet (Guimelli
& Deschamps, 2000). Cependant, nous n’avons pas souhaité utiliser cette technique car nous

avons craint que cela ait un impact non désiré sur les résultats. Nous souhaitions au contraire
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que les participants expriment leur propre représentation, compte tenu de leur vécu individuel
et de leur familiarité avec I’objet. C’est la raison pour laquelle nous avons plut6t insisté sur le

caractere anonyme des réponses et sur la nécessité de répondre en toute franchise.

A la suite de ce recueil, des analyses prototypique et catégorielle, permettant
d’appréhender la représentation sociale de 1’autisme, étaient réalisées. Afin d’identifier la
structure de la représentation sociale, le rang d’apparition du mot ainsi que sa fréquence ont
été pris en compte, la centralité étant déterminée par la combinaison d’une fréquence forte et
d’un rang d’apparition faible (Verges, 1992). En effet, «sur la base de résultats de la
psychologie cognitive concernant les temps de réaction verbale et la rapidité d’association,

[’ordre d’apparition peut-étre utilisé comme un indice de [’accessibilité prototypique » (De

Rosa, 2003, p. 87).

Le programme RANGMOT du logiciel EVOC propose une distribution des mots par
fréquence qui suit une loi logarithmique (loi de ZIPFF). Cela permet de connaitre
I’importance de chacune des zones de fréquences afin de pouvoir par la suite choisir les seuils
utilisés lors de I’analyse prototypique. Il permet d’identifier trois zones de fréquences : celle
ou les mots sont treés peu nombreux pour une méme fréquence ; celle ou les mots sont peu
nombreux pour une méme fréquence ; et enfin la zone ou le nombre de mots est trés important
pour une méme fréquence. Cette partition nous a permis de choisir une fréquence minimale de

5 et une fréquence intermédiaire de 10, ainsi qu’un rang moyen a 2.5.

Afin de compléter ’analyse prototypique, nous avons ensuite procédé a une analyse
catégorielle dans le but de regrouper « les termes sémantiquement proches autour de notions
prototypiques pour vérifier si les mots les plus fréquents permettent de créer un ensemble de
catégories organisées autour d’eux » (Valence, 2010, p.53). Pour ce faire nous avons
respecté les critéres d’exclusivité (un mot apparait dans une seule catégorie) et d’exhaustivité
(chague mot doit étre classé dans une catégorie). Puis nous avons calculé le poids de chaque
catégorie selon trois criteres : le pourcentage de mots contenus dans chaque catégorie, le
pourcentage d’occurrences, a savoir la fréquence d’évocation, et enfin le pourcentage de mots
fréquents afin de déterminer si les mots utilisés sont consensuels ou a I’inverse différents les

uns des autres.

Enfin, nous avons réalisé une analyse de similitude entre les catégories via un indice
de co-occurrence simple, afin de mettre en lumiére I’organisation et la saillance de ces

catégories a travers leur degré de connexité (Degenne & Verges, 1973). Cela nous a permis de
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réaliser par la suite une représentation graphique fondée sur la théorie des graphes (Flament,
1965). Nous avons opté pour des graphes seuils plutdt que pour des arbres maximums afin
d’obtenir des informations plus détaillées, notamment sur les relations entretenues entre les
¢léments d’un méme sous-ensemble. En effet, si I’arbre maximum, ou arbre sans cycle,
permet de mettre en évidence la structure de la représentation en faisant état des principales
relations entre les catégories (avec les catégories pour sommets et les indices pour arrétes), il
ne permet pas de rendre compte de la densité des relations entretenues entre les éléments d’un

méme sous-ensemble.

8.4.3) Traitement des données

Les données recueillies ont fait 1’objet d’une analyse prototypique et catégorielle a
’aide du logiciel EVOCATION (Verges, 2003). L’analyse de similitude ainsi que les graphes
ont été réalisés a I’aide du logiciel SIMI (Verges, 2003).

8.5) Résultats

8.5.1) Analyse prototypique

Le tableau 1 représente le tableau a quatre cases produit a partir de 1’analyse prototypique
pour I’ensemble de la population. Le quadrant en haut & gauche recoupe les mots ayant une
fréquence ¢€levée avec un rang d’apparition faible. Les quadrants en haut a droite et en bas a
gauche constituent les zones potentielles de changement. Enfin, le quadrant en bas a droite

comprend les mots ayant une fréquence faible et un rang d’apparition élevé.
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Tableau 1 : Analyse prototypique RS autisme de la population globale (fréguence x rang

d’apparition)
Rang d’apparition important (< 2.5) Rang d’apparition faible (> 2.5)

bulle 49 2,245 isolement 38 2,789
enfermement 41 1,805 handicap 36 2,583
maladie 21 2,381 rain-man 28 3,464
mutisme 12 2,333 intelligence 26 2,885
solitude 18 2,944
Fréquence stéréotypies 18 4,222
forte incompréhension 16 4,375
(>10) différence 15 4,133
difficultés-de-communication 12 2,750
souffrance 12 4,167
hypersensible 11 4,000
angoisse 11 4,727
difficulté 10 2,700
dans-son-monde 10 2,900
balancement 10 3,900
isolé 8 2,250 | sensibilité 9 3,889
silence 8 2,375 | cri 9 5,111
asperger 5 2,200 | enfant 8 5,750
monde-a-part 5 2,200 | incompris 7 4,714
renfermement 7 1,429 | dépendance 6 2,833
renfermé 7 2,429 | regard 6 2,833
violence 6 3,333
Fréquence différent 6 3,500
faible aide 6 3,500
(>=5) peur 6 3,833
affection 6 4,167
repli 6 4,833
tristesse 6 6,167
inadaptation 5 3,200
absence 5 3,200
intégration 5 3,800
répétition 5 4,200
crises 5 5,400

On observe dans le quadrant en haut a gauche des notions qui ont trait a I’idée que les
personnes autistes sont inaccessibles (bulle, enfermement), ainsi qu’une appellation de
I’autisme (I’autisme serait une maladie) et un trouble symptomatique, qui participe a cette
idée d’inaccessibilit¢ (le mutisme). L’autisme serait donc une maladie qui enferme la
personne mutique dans une bulle. Les éléments présents dans les autres quadrants viennent
appuyer cette représentation: on retrouve de nombreux synonymes de 1’enfermement
(isolement, solitude, isolé, monde a part, dans son monde, renfermement, renfermé), la notion
de silence en lien avec le mutisme et 1’inaccessibilité, d’autres troubles symptomatiques de

I’autisme (stéréotypies, hypersensibilité, difficultés de communication, balancement) ainsi que
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de nouvelles appellations comme handicap et difference. A noter la fréquence de 2,583 du

terme handicap qui pourrait donc facilement basculer dans le quadrant en haut & gauche. Les

individus semblent avoir des difficultés a qualifier de facon unanime cet objet : est-ce une

maladie, un handicap, ou méme une simple différence ? On voit également apparaitre un

champ lexical propre aux émotions (angoisse, souffrance) et a un portrait de la personne

autiste (Rain Man, Asperger). La trés grande majorité de ces éléments ont une connotation

négative, mis a part le terme « intelligence ».

Tableau 2 : Analyse prototypique RS autisme de la population en contact (fréquence x rang

d’apparition)

Rang d’apparition important (< 2.5)

Rang d’apparition faible (> 2.5)

bulle 44 1,932 | stéréotypies 18 4,222

enfermement 30 2,000 | isolement 14 2,643

handicap 13 2,615

Fréquence forte rain-man 10 4,300
(>10)

solitude 9 3,778

balancement 8 4,000

Fréquence hypersensible 8 4,000

faible cri 8 5,375

(>=5) intelligence 7 3,143

différence 7 4,000

dans-son-monde 5 2,800

regard 5 3,000

absence 5 3,200

peur 5 3,800

répétition 5 4,200

souffrance 5 4,200

L’analyse du tableau 2 indique que lorsque la population est en contact, deux éléments

semblent centraux : bulle et enfermement. La périphérie active est en partie inexistante,

puisque le quadrant en bas a gauche associant une fréquence faible a un rang d’apparition peu

¢élevé, qui se compose donc d’éléments contrastés (Abric, 2003), est vide.
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Tableau 3 : Analyse prototypique RS autisme de la population n’étant pas en contact

(fréquence x rang d’apparition)

Rang d’apparition important (< 2.5)

Rang d’apparition faible (> 2.5)

enfermement 11 1,273 | isolement 24 2,875

handicap 23 2,565

intelligence 19 2,789

Fréquence forte rain-man 18 3,000
(>10) maladie 17 2,529
incompréhension 12 4,000

difficultés-de-communication 10 2,800

solitude 9 2,111 | différence 8 4,250

mutisme 8 2,250 | difficulté 7 3,000

silence 8 2,375 | souffrance 7 4,143

isolé 6 2,167 | bulle 5 5,000

Fréquence faible | dépendance 5 2,400 | dans-son-monde 5 3,000
(>=5) renfermé 5 3,000
inadaptation 5 3,200

sensibilité 5 3,200

intégration 5 3,800

enfant 5 4,200

Pour cette population qui n’est pas en contact, le seul terme d’enfermement semble

central. Il semblerait que pour cette population, la représentation sociale soit plus stéréotypée.

Grace a l’analyse prototypique, nous pouvons observer que certains €léments sont

partagés par les deux groupes, tandis que d’autres sont spécifiques. Au total, une dizaine

d’éléments sont communs aux deux groupes, dont le terme enfermement au niveau du

quadrant en haut a gauche. Par contre, maladie n’est par exemple utilisé que par les sujets

n’étant pas en contact, et des termes plus précis et spécifiques a 1’autisme comme

stéréotypies, hypersensible ou encore balancement ne sont utilisés que par les sujets

bénévoles, qui sont en contact. Le terme bulle qui serait central pour les sujets qui sont en

contact deviendrait périphérique pour les sujets qui ne sont pas en contact.
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Tableau 4 : Calcul de spécificité lexicale (Chi2)

Mots Contact '(?ebzgrr]](t::ct v p

Bulle 44 5| 417 0
Enfermement 30 11| 115 0
Isolement 14 24 3| 0.08
Handicap 13 23 3.1| 0.08
Rain man 10 18 24| 0.12
Solitude 9 9 0| 0.96
Intelligence 7 19 6.1 0.01
Différence 7 8 0| 0.82
Dans son monde 5 5 01| 0.77
Souffrance 5 7 03| 0.56

L’analyse prototypique a été complétée par un calcul de spécificité lexicale qui permet

d’observer une différence significative entre les fréquences des mots « enfermement » (qui

pourtant est commun aux deux sous populations), «bulle » et «intelligence ». Le terme

«intelligence » a une fréquence d’apparition significativement plus importante chez les

personnes n’étant pas en contact, tandis que I’inverse s’observe pour les termes « bulle » et

« enfermement ». Il semblerait que la vision de I’autisme des personnes n’étant pas en contact

soit plus fantasmée quant aux capacités cognitives associées a cette condition.

8.5.2) Analyse catégorielle

L’analyse catégorielle a permis de constituer huit thémes associés a 1’objet « autisme ».

Le poids de chaque catégorie pour I’ensemble de la population est résumé dans le tableau 5.
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Tableau 5 : Analyse catégorielle RS autisme population globale

Catégories % mots % occurrences % mots fréquents
1 Capacités cognitives 9.3 7.5 30.2

2 Inaccessibles 12.4 24.3 72.9

3 Appellation 9.1 11.8 65.2

4 Emotionnel 154 144 40.9

5 Origine et prise en charge 16 9 11.7

6 Troubles 26.3 21 32.2

7 Portrait 2 4.4 82

8 Exclusion sociale et scolaire | 9.5 7.5 38.4

Total 100 100 47.9

Les catégories inaccessibles et troubles sont les éléments centraux de la
représentation. En effet méme si la catégorie inaccessibles ne comporte pas beaucoup de mots
(12.4 %), les mots disponibles sont des mots consensuels (72,9 %) avec une fréquence
d’évocation forte (24,3 %). Nous retrouvons dans la catégorie inaccessibles des termes
comme enfermement, bulle, monde a part. La catégorie troubles quant a elle comporte
beaucoup de mots (26,3 %) qui sont différents (32,2 %), avec une fréquence d’évocation forte
(21 %). Ainsi cette catégorie renferme une large palette de troubles, qu’il s’agisse de troubles
du langage (mutisme, muet), de troubles du comportement (stéréotypies, flapping), de troubles
sensoriels dont troubles du regard (regard vide, regard fuyant) ou méme de troubles associés
(épilepsie, TOCs). Les catégories appellation et portrait sont des catégories qui comportent
peu de mots (respectivement 9,1% et 2 %), avec une fréquence d’évocation faible
(respectivement 11,8 % et 4,4 %), mais ces mots sont hautement consensuels (respectivement
65,2 % et 82 %). Par exemple dans la catégorie portrait des éléments hautement consensuels
comme Rain Man, Einstein, Asperger ou enfant qui suffisent a dresser un portrait de la
personne autiste, et dans la catégorie appellation des éléments consensuels mais qui peuvent

avoir des significations contradictoires comme maladie, handicap et différence.
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Tableau 6 : Analyse catégorielle comparative contact — absence de contact

Contact Absence de contact
Catégories % mots % % mots % mots % % mots
occurrences | fréquents occurrences | fréquents
1 Capacités cognitives 6.6 4.7 25 11.7 10.2 33.9
2 Inaccessibles 145 27.6 65.6 14 20.9 63.5
3 Appellation 8.6 9.2 37 10.9 155 64.7
4 Emotionnel 18.5 16.8 18.2 11.7 11.6 29.7
5 Origine et prise en charge 14.9 8.6 0 16.7 10.2 17.9
6 Troubles 30.7 26.4 28.2 19.1 14.5 225
7 Portrait 1.6 3.1 55.6 3.1 5.8 71.9
8 Exclusion sociale et scolaire | 4.6 3.6 0 12.8 11.3 35.5
Total 100 100 34.9 100 100 43.5

Pour la population bénévole qui est en contact, deux catégories sont centrales :
inaccessibles et troubles, tout comme pour la population globale étudiée. Dans le cas de la
population n’étant pas en contact, le poids des différentes catégories est réparti de fagon
moins marquée, une seule catégorie semble centrale : la catégorie inaccessibles. La répartition
des mots au sein des catégories ainsi que leur fréquence d’évocation sont globalement plus
homogénes que pour la population étant en contact, ce qui traduit une représentation moins
connexe et donc moins structurée. Trois catégories renferment des mots hautement
consensuels : inaccessibles, appellation et portrait. Le vocabulaire utilisé est donc moins
riche que pour la population en contact. Notamment dans la catégorie appellation, les termes
utilisés par la population en contact sont plus diversifiés (différence, handicap, maladie,
singularité, blocage, anomalie, TED, difficulté, etc.) tandis que pour la population n’étant pas
en contact, les sujets s’accordent a utiliser les mémes termes pour définir 1’autisme (maladie,
handicap, différence principalement). Ainsi les individus étant en contact avec ’autisme
pourraient plus facilement prendre la mesure de toute sa complexité, utilisant par conséquent
un vocabulaire plus diversifié¢ pour le qualifier, tandis que les individus n’étant pas en contact

en auraient une vision plus simpliste.
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Il semblerait que la facon dont les éléments se structurent soit relativement proche pour les
deux populations, avec cependant une représentation plus généraliste et stéréotypée chez les

sujets n’étant pas en contact.

8.5.3) Analyse de similitude

Nous avons créé pour chacune des populations une matrice de similitude sur la base
d’une co-occurrence simple. Cela a permis d’établir des graphes en tenant compte de valeurs

seuils sélectionnées.

Figure 1 : Graphe de similitude (indice de co-occurrence) population générale

Imaccessibles

Emotionnel - 104
\b\ "-'.I:ub o

Appellation

Pour la population globale étudiee, au seuil 42 nous obtenons une cliqgue maximale 2-
3-4-6, soit un sous-graphe complet, chaque paire d’items étant reliée par une aréte. Une clique
est dite maximale quand il « n’est pas possible de rajouter un nouveau sommet sans détruire

sa propriété de sous-graphe complet ». (Vergés & Bouriche, 2001, p. 16).

Nous observons ainsi que quatre catégories sont associées entre elles : inaccessibles,
troubles, émotionnel, appellation. Le champ représentationnel est bien structuré et s’organise
autour des éléments inaccessibles et troubles qui entretiennent entre eux le degré de

similitude le plus fort, ce qui vient confirmer les observations faites lors de 1’analyse de
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structure. La population globale étudiée entretient une vision de 1’autisme négative, ce qui

vient mobiliser d’une part leurs émotions et d’autre part la fagon dont ils qualifient 1’objet.

Figure 2 : Graphe de similitude (indice de co-occurrence), contact

Emaotionnel

Imaccessibles

Appellation

Pour les sujets étant en contact, nous obtenons au seuil 22 la méme clique maximale que

pour la population globale. Cette connexité se retrouve entre les catégories inaccessibles,

troubles, émotionnel, appellation. La aussi la représentation s’organise autour des éléments

inaccessibles et troubles.
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Figure 3 : Graphe de similitude (indice de co-occurrence), absence de contact

Imaccessibles

Emationnel 15

Capacités cognitives

Appellation Exclusion
Troubles

Pour les sujets n’étant pas en contact, nous obtenons via un filtrant au seuil de 29 un
groupe de cliques reliées a inaccessibles. La représentation s’organise autour de inaccessibles
qui présente une forte connexité dans le graphe (5 arétes, indices 29, 30, 31, 33, 39), ce qui
montre bien la centralité de cette catégorie dans I’organisation interne de leur représentation
sociale de l’autisme. Inaccessibles fédere cinq autres catégories autour d’elle, a savoir
émotionnel, appellation, troubles, exclusion et capacités cognitives. Ce rble central de la
catégorie inaccessibles pour la population n’étant pas en contact confirme les résultats

obtenus lors de I’analyse de structure.

Pour un seuil de similitude proche entre nos deux sous-groupes, la différence de structure
est importante. Pour la population n’étant pas en contact, les catégories sont moins connexes
entre elles. Tandis que pour la population étant en contact, nous obtenons quatre catégories

fortement connexes entre elles.
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8.6) Discussion
Il n’existe pas a notre connaissance de recherche sur la représentation sociale de
I’autisme. Notre objectif était double : d’une part, étudier de fagon exploratoire le contenu et

la structure de la représentation sociale de ’autisme et d’autre part étudier 1’effet du contact.

Cette étude a effectivement permis de mettre en lumiére une représentation sociale de
I’autisme, ce qui répond a notre premier objectif de recherche. L’analyse prototypique a
permis d’étudier la structure de la représentation sociale de 1’autisme. Ainsi I’autisme serait
une maladie qui enferme la personne mutique dans une bulle. Les éléments que I’on retrouve
dans le systéme périphérique de la représentation viennent soutenir cette vision de I’autisme.
L’analyse catégorielle a, quant a elle, fait émerger deux catégories centrales dans la
représentation de 1’autisme : inaccessibles et troubles. Ces catégories sont non seulement
centrales mais également fortement connexes entre elles, tel que nous 1’avons vu dans
I’analyse de similitude, et reliées par ailleurs aux catégories émotionnel et appellation. La
représentation sociale de ’autisme est connotée négativement et trés influencée par une vision

pathologique de cette condition.

Nous avons par ailleurs observé des similitudes entre les contenus des représentations
sociales des deux groupes. Nous retrouvons dans 1’analyse prototypique une dizaine de termes
similaires dans ces deux représentations : bulle, enfermement, isolement, handicap, Rain Man,
solitude, intelligence, différence, dans son monde, souffrance. De plus, la tonalité de la
représentation sociale de I’autisme est résolument négative et pathologique, quelle que soit la
population étudiée. La représentation sociale ne se structure cependant pas de la méme
maniere pour les deux groupes, puisque si le terme enfermement semblerait central dans les
deux cas, le terme bulle bascule dans le systéeme périphérique pour le groupes d’individus
n’étant pas en contact. Pour ce groupe, le seul terme d’enfermement semblerait central. Ce
constat confirme que la représentation est plus polarisée pour la population qui n’est pas en
contact avec les enfants autistes. Par ailleurs, des différences significatives ont été trouvees
entre certains termes comme intelligence, qui occupe une place plus importante dans la
représentation des personnes n’étant pas en contact. L’analyse catégorielle a permis
d’observer que le vocabulaire utilisé par la population en contact est plus diversifié, puisque

seules deux cateégories comportent un pourcentage élevé de mots fréquents, a savoir
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inaccessibles et portrait. Globalement, pour la population qui n’est pas en contact la
répartition des mots au sein des catégories ainsi que leur fréquence d’évocation sont plus
homogeénes. La représentation sociale de cette population est globalement plus caricaturale,
tandis que la représentation sociale de la population en contact est plus structurée et
diversifiée. Cette observation est corroborée par ’analyse de similitude entre les catégories.
En effet, pour la population en contact, les catégories inaccessibles et troubles sont fortement
connexes entre elles, et par ailleurs reliées & émotionnel et appellation, comme pour la
population globale étudiée. Le champ représentationnel est clairement structuré autour de ces
quatre ¢léments. Cependant pour la population qui n’est pas en contact, la représentation se
structure autour de la catégorie inaccessibles qui joue un role central et fédére cing autres
catégories autour d’elle. La représentation est moins structurée. L’analyse de similitude
confirme ainsi une organisation différente de la représentation sociale pour les deux

populations. Notre deuxiéme objectif de recherche est donc également atteint.

I1 est par ailleurs intéressant de constater que la représentation sociale de 1’autisme est
directement imprégnée de la vision clinique qui lui est attribuée. Les participants n’envisagent
pas I’autisme autrement que tel qu’il est dépeint par la psychiatrie. C’est une « maladie », et
les termes utilisés sont graves et lourds et font pour beaucoup référence aux symptémes et
comorbidités de 1’autisme. Seul le terme « différence » vient contredire cette vision de

I’autisme comme pathologie.

8.7) Limites et perspectives

Si nos analyses permettent d’avoir un premier apergu de la représentation sociale de
I’autisme, ainsi que des similitudes et différences qui existent en fonction du contact, il existe
cependant des limites a cette étude, que de futures recherches pourraient corriger. En effet,
cette recherche ne constitue qu’une approche exploratoire de la représentation sociale de
I’autisme. A ce titre, elle devrait étre complétée par de futures recherches (a 1’aide des
questionnaires de confirmation de la centralitt —TIC, MEC) afin de confirmer —ou
d’infirmer — les résultats obtenus. Par ailleurs, notre population est majoritairement féminine
et il convient de signaler que notre échantillon est limité et n’est pas représentatif de la
population frangaise dans son ensemble, ce qui restreint la validité externe de notre étude. Il
conviendrait de viser une population plus large et aux caractéristiques socio-démographiques

plus équilibrées.
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Enfin, il nous semble intéressant que de futures recherches puissent s’intéresser a 1’effet
de la distance a I’objet (Abric, 2001 ; Dany & Abric, 2007) sur la représentation sociale de
I’autisme. En effet, les représentations sociales peuvent étre influencées par le type de lien
que le groupe entretient avec 1’objet. Dany et Abric (2007) se sont intéressés a I’impact de la
distance a 1’objet sur la représentation sociale du cannabis. Il s’avére qu’il existe des
différences significatives : les individus proches activent moins d’éléments normatifs et plus
d’¢éléments en rapport avec la mise en action de 1’objet. Ces résultats vont dans le sens de
recherches précédentes qui démontrent qu’une plus grande distance a 1’objet favorise
I’activation d’éléments évaluatifs et de jugements (Abric & Tafani, 1995 ; Stewart, 2000, cités
par Dany & Abric, 2007). S’intéresser a 1’effet de la distance a 1’objet sur la représentation de

I’autisme pourrait apporter des clés de compréhension supplémentaires.

La représentation sociale de 1’autisme est susceptible d’apporter des informations
concretes favorisant 1’inclusion de ces personnes au sein de la société. Il apparait notamment
important de pouvoir dédramatiser, voire méme de dépathologiser la fagon dont I’autisme est
considéré. A ce titre, sortir d’un discours purement clinique de 1’autisme en permettant a
d’autres champs disciplinaires de s’emparer de cet objet nous semble indispensable. C’est

cette visée que nous avons souhaité privilégier.
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CHAPITRE 9

STRATEGIES DE COPING DES PERSONNES TSA SANS

DEFICIENCE INTELLECTUELLE : UNE ANALYSE QUALITATIVE
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9.1) Résumé

L’objectif de cette recherche est d’étudier, via une démarche qualitative et exploratoire,
les stratégies de coping utilisées par les adultes TSA sans déficience intellectuelle. Des
entretiens semi-directifs ont été réalisés aupres de 31 personnes adultes diagnostiquées avec
un syndrome d’Asperger ou un autisme de haut niveau. Les données ont été analysées via un
systeme de codage. Huit stratégies de coping ont été identifiees, a savoir les intéréts
spécifiques, le militantisme, le diagnostic, la recherche de soutien auprés d’amis atypiques, la
recherche de soutien auprés des animaux, la normalisation, I’intellectualisation et I’humour.
Les implications pratiques et théoriques des résultats sont discutées en fonction de la
littérature existante a ce sujet. Une nouvelle approche des intéréts spécifiques comme

ressource et non comme symptome est proposeée.

Mots clés : Coping ; Intéréts spécifiques ; Troubles du Spectre Autistique

9.1) Abstract

The goal of this study is to give an insight into the coping strategies adopted by people
with mild form of ASD. Semi-structured interviews were conducted with 31 people diagnosed
with Asperger’s syndrome or high-functioning autism, and the data were then analysed using
an open coding system. Eight coping strategies were identified —that is, special interests;
militancy; diagnosis; seeking support from atypical friends; seeking support from pets;
normalisation; intellectualisation; and humour. The practical and theoretical implications of
the results are discussed with respect to the existing literature on the subject, and we propose

a new approach in which special interests are seen as a resource rather than a symptom.

Keywords : Autism Spectrum Disorder; Coping; Special interests.
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9.2) Introduction

Les trois chapitres précédents nous ont permis d’étudier les attitudes et les
représentations sociales a 1’égard de I’autisme. Il est temps désormais de donner la parole aux
principaux intéressés afin de savoir comment ils font face aux situations d’exclusion et de

stigmatisation dont ils sont les victimes.

Nous en avions parlé en introduction, les enfants et adultes TSA font preuve de
naiveté sociale et de comportements sociaux inadaptés, ce qui les rend vulnérables et fait
d’eux les victimes potentielles de brimades et d’exclusions pouvant les exposer a des traumas
répétés (Kerns, Newschaffer, & Berkowitz, 2015). Ces personnes doivent donc faire face a de
nombreux challenges dans leur vie de tous les jours, qui créent des risques de stress accrus
(Hirvikoski & Blomgvist, 2015; Twachtman-Cullen, 2006).

De fagon générale, il s’avére que les enfants en situation de handicap encourent
3.4 fois plus de risques d’étre maltraités que leurs pairs (Sullivan & Knutson, 2000). Les
enfants TSA sont par exemple plus souvent victimes de harcélement scolaire que leurs pairs
non autistes (Little, 2001). Les adultes ne sont pas épargnés, méme lorsqu’ils sont porteurs
d’une forme 1égére d’autisme. Ces personnes, du fait de leurs difficultés sociales et des
situations d’exclusion qu’elles vivent tout au long de leur vie, se retrouvent donc

régulierement en situation de stress.

Ainsi, certaines recherches se focalisant sur les marqueurs biologiques du stress ont
par exemple démontré que les personnes TSA avaient un niveau significativement supérieur
de plasma-ACTH comparé a celui de personnes non autistes, ainsi qu’un niveau
significativement supérieur de cortisol (Spratt et al., 2012; Tani et al., 2005). Une recherche a
par ailleurs démontré que des adultes porteurs de TSA avaient des niveaux significativement
supérieurs de stress percu, stress observé et stress composite par rapport a des adultes non
autistes, et que le niveau de stress était un possible prédicteur de leur fonctionnement social
(Bishop Fitzpatrick, Mazefsky, Minshew & Eack, 2015).

Selon Tony Attwood (2006), a court terme, le stress peut provoquer chez les enfants
Asperger une plus grande rigidité notamment au niveau des routines, ainsi que de fortes
réactions émotionnelles (crises de larmes, d’angoisse, etc.) et a long terme un repli sur soi,

ainsi qu’un plus grand investissement dans les intéréts spécifiques.
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Le stress faisant donc partie intégrante de la vie de ces personnes, il convient de

s’intéresser de facon plus précise aux ressources qu’elles mobilisent afin d’y faire face.

9.2.1) Coping

Nous 1’avons vu dans le chapitre 5, le coping est défini comme « [/’ensemble des
efforts cognitifs et comportementaux, constamment changeants, (déployés) pour gérer des
exigences spécifiques internes et/ou externes qui sont évaluées (par la personne) comme
consommant ou excédant ses ressources » (Lazarus & Folkman, 1984, p. 141). Il existe
plusieurs classifications des stratégies de coping, et nous avons pour notre part choisi de nous
en tenir a la nomenclature proposée par Folkman et Moskowitz (2004) qui agrege les
catégories suivantes : résolution de problémes, gestion des émotions, soutien social et
restructuration cognitive. Il est a noter cependant que, comme le soulignent les auteurs, ces
catégories sont interdépendantes les unes des autres, et perméables entre elles. Par exemple, si
un individu voit le coté positif des choses (restructuration cognitive), cela pourra I’encourager

a mettre en place une stratégie qui vise a résoudre le probleme (résolution de probleme).

9.2.2) Coping et TSA

Jusqu’a ce jour, les recherches axées autour du coping se sont principalement
concentrées sur les parents et soignants des personnes TSA (Lai, Goh, Oei, & Sung, 2015 ;
Seymour, Wood, Giallo, & Jellett, 2013 ; Zablotsky, Bradshaw, & Stuart, 2013).

Trés peu de recherches se sont intéressées aux stratégies de coping utilisées par les
personnes TSA, particuliérement en ce qui concerne les adultes. Bauminger (2004) s’est ainsi
intéresse a la facon dont les enfants et adolescents autistes de haut niveau (AHN) font face a
la jalousie comparativement a leurs pairs, dans le cadre d’une recherche plus vaste
s’intéressant a 1’expression et a la compréhension de la jalousie. Il s’avére que les enfants et
adolescents autistes de haut niveau fournissent globalement moins de solutions pour faire face

a la jalousie que leurs pairs. lIs utilisent globalement autant de stratégies orientées vers 1’état
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mental que leurs pairs, mais moins de stratégies orientées vers la situation. Cette recherche,
qui se concentre uniquement sur la jalousie, ne nous apporte cependant pas d’éclairage
particulier quant a la fagon dont les enfants et adolescents AHN font face a des situations de

stress.

Une autre recherche a étudi¢ le lien entre la régulation de I’émotion et 1’internalisation
des symptomes chez des enfants porteurs de TSA. Il semblerait que I’utilisation par les
enfants TSA de stratégies de coping jugées adaptées ne leur permettrait pas de prévenir les
symptomes dépressifs (Rieffe, Oosterveld, Terwogt, Mootz, van Leeuwen, & Stockmann,
2011). A l'inverse, une autre ¢tude a démontré que des stratégies de coping adaptées basées
sur I’approche étaient corrélées a de plus faibles symptomes de la dépression au sein d’une
population de jeunes garcons porteurs de TSA, tout comme pour le groupe contréle constitué
d’enfants non autistes. Les stratégies d’évitement étaient elles aussi corrélées a de plus faibles
symptomes de la dépression, mais cette fois-ci uniquement pour le groupe d’enfants non
autistes (Pouw, Rieffe, Stockmann, & Gadow, 2013).

Khor, Melvin, Reid, & Gray (2013) se sont quant a eux focalisés exclusivement sur les
adolescents AHN et ont étudié la relation entre la fréquence des soucis percus, le coping et les
problémes comportementaux et émotionnels. lls ont démontré que le style de coping orienté
vers le désengagement était lié a un niveau plus élevé de problémes émotionnels et

comportementaux.

Enfin, concernant les adultes, une étude s’est intéressée de facon empirique aux
prédicteurs d’une adaptation réussie des hommes porteurs de TSA et de leurs épouses. Les
auteurs avaient formulé entre autres 1’hypothése que le coping serait lié a une meilleure
adaptation, ce qui n’a été que partiellement confirmé. Il s’est avéré que seul le soutien social
informel était un prédicteur de 1’adaptation, pour chacun des deux époux (Renty & Roeyers,
2007). Une autre recherche s’est intéressée au lien entre différents facteurs — dont le coping —
et la qualité de vie liée a la santé des adultes TSA ("health-related quality of life HRQOL"). Il
s’est avéré qu’il existait une relation négative entre les stratégies de coping inadaptées
(comme 1’évitement ou le self-blame) et la qualité de vie liee a la santé (Khanna, Jariwala-
Parikh, West-Strum, & Mahabaleshwarkar, 2014).

A notre connaissance, aucune recherche ne s’est directement intéressée aux stratégies
de coping utilisees par les adultes TSA sans déficience intellectuelle. C’est ce manque que

nous avons souhaité combler avec la présente étude.
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9.3) Objectif

L’objectif de notre étude est d’analyser, via une démarche qualitative et exploratoire,

les stratégies de coping utilisées par les adultes TSA sans deficience intellectuelle.

9.4) Méthode

9.4.1) Participants

Notre population était constituée de 31 adultes agés de 15 a 53 ans (M = 31.7 years,
SD = 10.3) qui ont tous été officiellement diagnostiqués autistes Asperger ou autistes de haut
niveau, soit par un psychiatre en libéral, soit par un Centre de Ressources Autisme. En effet,
comme nous 1’avons déja dit a plusieurs reprises, les TSA constituent une population
particulierement hétérogéne. Nous avons donc choisi de nous concentrer sur un seul sous-
groupe, et pour ce faire, nous nous sommes basée sur le niveau d’intelligence comme critére
discriminant. Ainsi, ce sont les personnes TSA sans déficience intellectuelle qui, pour cette

étude, ont retenu notre attention.

L’age du diagnostic était compris entre 6 et 50 ans (M =29.1, SD = 11.9). La plupart de nos
participants ont été diagnostiqués sur le tard, puisque seulement trois d’entre eux ont regu un

diagnostic dans 1’enfance.

Parmi nos participants, cing présentaient un Haut voire Trés Haut Quotient intellectuel. Nous
les avons conservés au sein de notre échantillon car les personnes Asperger ou autistes de
haut niveau ont par définition un quotient intellectuel dans la moyenne ou supérieur a la

moyenne.

Vingt-six pourcent des participants étaient étudiants au moment des entretiens: 23 % a
I’'université et 3 % au lycée. Soixante-quatorze pourcent du reste des participants avaient

obtenu un dipléme universitaire et 21 % étaient en situation d’emploi.

Nous avons interviewé 14 hommes (M = 30.3, SD = 10.1) et 17 femmes (M = 32.9, SD =
10.7). L’age du diagnostic pour les hommes s’étalait de 6 a 52 ans (M = 26.4, SD = 12.6), et
de 14 a 50 ans pour les femmes (M = 31.3, SD = 11.2).
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Concernant la localisation géographique, 55 % vivaient dans I’Ouest de la France, 19 % en
Ile-de-France, 19 % dans le Sud-Est, 3 % dans le Centre et 3 % dans I’Est.

Les participants ont été recrutés via notre réseau, jusqu’a ce que la taille de 1I’échantillon soit

satisfaisante.

9.4.2) Procédure

Les participants ont été recrutés afin de participer a des entretiens individuels semi-
directifs (Savoie-Zajc, 2003). Les questions abordées balayaient toute la vie de 1’individu
depuis ses premiers souvenirs d’enfance : situations de discrimination dans divers contextes,
diagnostic d’autisme, relations avec la famille et les amis, scolarité, travail, perception de
I’autisme, identité, coming-out (voir annexe n°3). Nous avions prévu des questions
relativement générales, qui cependant pouvaient étre précisées en cas de besoin. En effet, les
personnes autistes peuvent avoir du mal a verbaliser une réponse si la question est trop
ouverte. Nous avons par ailleurs laissé la parole de I’interlocuteur se dérouler, méme lorsqu’il
ne répondait pas directement a la question. Nous souhaitions avant tout que les personnes
interviewées puissent se sentir a I’aise, et cela ne nous empéchait pas, une fois la pensée
déroulée, de recadrer 1’entretien sur la question. Nous avons également veillé a respecter une
« juste distance » en faisant preuve d’empathie tout en conservant une certaine mesure, et sans

bien sdr tomber dans un paternalisme condescendant (Olivier de Sardan, 2008).

Nous avons personnellement conduit tous les entretiens, chacun d’entre eux ayant une
durée de 30 min a 3 heures. Vingt-neuf des entretiens ont été réalises en présentiel, les deux
autres ont été menés par Skype et par téléphone. Les participants étaient informés par email
de la nature de la recherche et donnaient leur consentement écrit avant tout entretien. L’un de
nos participants étant mineur, nous avons demandé et obtenu le consentement de ses parents.
IIs devaient également remplir un sondage online visant a recueillir plusieurs données socio-
démographiques comme 1’age, la nationalité, 1’dge du diagnostic, le genre, le niveau d’études

et le lieu d’habitation.

Enfin, les participants donnaient leur consentement oral afin que les entretiens
puissent étre enregistrés sur un dictaphone. Chaque entretien a ensuite été intégralement

retranscrit par écrit.
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9.4.3) Analyse des entretiens

Les réponses fournies par les participants ont été analysées en utilisant la méthode de
la comparaison constante, et un systéme de codage a été utilisé afin d’identifier les différentes
thématiques (Strauss & Corbin, 1990). L’open coding est un processus inductif qui permet
d’identifier et de nommer les données dans le texte qui concernent le phénoméne observé, a
savoir ici les stratégies de coping des participants. Nous avons identifié 33 codes puis, a partir
du travail de codage, huit catégories ont été identifiées puis comparées a la littérature
existante sur le coping. Enfin ces catégories ont été interprétées et contextualisées en fonction
des recherches réalisées sur la population étudiée, a savoir les personnes autistes sans

déficience intellectuelle (Creswell, 1994).

9.5) Résultats

Nous avons identifié huit stratégies de coping: les intéréts spécifiques, le
militantisme, le diagnostic, la recherche d’un soutien auprés d’amis atypiques, la recherche

d’un soutien aupres des animaux, la normalisation, I’intellectualisation et I’humour.

Parmi les 31 participants, 24 (54 % de filles et 46 % de garcons) ont évoqué leurs
intéréts spécifiques comme étant des activités qui leur permettaient de décompresser, de
donner du sens au monde qui les entoure ou de comprendre intellectuellement ce qui leur
faisait défaut de facon innée dans les relations sociales (lorsqu’ils s’intéressaient aux sciences
humaines, par exemple). Dans le DSM 5, les intéréts spécifiques constituent 1’un des critéres
diagnostiques des TSA. Il s’agit de centres d’intérét qui peuvent étre atypiques de par leur
nature ou l’intensité avec laquelle la personne s’y adonne. Les intéréts spécifiques varient
énormément d’un individu a D'autre. Il existe différentes classifications au sein de la
littérature. Par exemple, Attwood (2007) a établi deux catégories : la collection d’objets et
I’accumulation de connaissances. Winter-Messiers (2007) a, quant a elle, identifié huit
thématiques : les transports, la musique, les animaux, le sport, les jeux vidéos, le cinéma, le
travail sur bois et ’art. Mottron (2004, p. 137) appelle les intéréts spécifiques les « capacités

spéciales » et dit a leur sujet la chose suivante : « La fascination qu’elles exercent sur les non-

170



autistes est vite annulée par le malaise que suscite [’intense bonheur qu’elles provoquent a
ceux qui les possédent. Non pas la fierté d’étre meilleurs que les autres, mais la plénitude

apportée par une conscience entierement possedée par l’objet qui la remplit. »

Dans notre recherche, nous avons constaté que pour certains, les intéréts spécifiques sont une
facon de fuir la réalité et de se calmer. Ils sont donc principalement tournés vers 1’évitement
et sont en lien avec la gestion des émotions. Fabien (22 ans, diagnostiqué a 20 ans)
collectionne les piéces détachées électroniques : « Je démontais des choses qui étaient en fin
de vie, et je les accumulais et ¢a arrivait parfois que je prenne un aprés-midi entier a les
nettoyer, a les regarder a les classer. Chose qui aux yeux des autres pourrait paraitre
completement inutile. Mais moi ¢a me permettait de faire un entonnoir pour mon stress, de

me calmer. »

Pour Augustin (40 ans, diagnostiqué a 39 ans), ce sont les mathématiques qui lui ont permis
de s’évader : « Peut-étre que j’ai fui un petit peu dans les mathématiques. C’est trés ordonné,

y’a un univers un peu... euh... un peu spécifique ou... ¢a te sort de la vie réelle. »

Certains décrivent explicitement leurs intéréts spécifiques comme étant des activités vers
lesquelles ils se tournaient en réaction a leurs difficultés. C’est le cas de Emma (33 ans,
diagnostiquée a 31 ans) : « C’était une question de survie, je pense. Pendant que je me
plongeais la-dedans je ne pensais pas a tout le reste. (...) Ca s’est intensifié en réaction aux
difficultés. Etant enfant j'en avais des passions, mais ¢a restait mesuré. Et a partir de
["adolescence, c’est la que je me suis de plus en plus renfermée dans mes intéréts spécifiques.

Et 1a encore maintenant je vois bien que je le fais en réaction. »

Pour d’autres, les intéréts spécifiques les rassurent parce qu’ils leur permettent de donner du
sens au monde qui les entoure. lls expliquent avoir justement du mal a comprendre
naturellement le monde dans lequel ils vivent. Appréhender leur environnement via les
sciences dures peut par exemple étre une facon de pallier cette difficulté. Et in fine, le fait de
comprendre les apaise. On voit la comment la recherche de sens peut étre étroitement liée a la
gestion des émotions. Ainsi Joélle (32 ans, diagnostiquee a 30 ans) s’est prise de passion pour
les neurosciences depuis quelques années. Elle explique: «J'ai toujours bien aimé
l’infiniment grand et ’infiniment petit. Le monde, tout ce qui est astronomie.(...) J ai besoin

... J'ai l'impression souvent de vraiment capter pas grand chose et de pas connaitre grand
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chose. Le fait de comprendre des choses, ¢ca me procure du plaisir. »

Francois (36 ans, diagnostiqué a 34 ans), quant a lui, nous a expliqué avoir besoin de points
de repére, de connaissances, pour avoir une vision cohérente de son environnement. En effet
pour lui : « Ca donne un peu d’emprise sur le monde extérieur, un petit peu de maitrise, un
minimum, quoi. Parce que sans ¢a on est un peu noyés dans le flot d’informations et on sait
pas ou aller. On sait pas quoi penser, on sait pas prendre des décisions, c’est dur, quoi. (...)
Les sciences ¢a donne des reperes, c’est des régles générales qui donnent un cadre qui

permet de comprendre un peu mieux les choses donc c’est rassurant d 'une certaine fagon. »

Pour d’autres, les intéréts spécifiques leur permettent de mieux comprendre 1’humain et les
relations sociales. L humain, sujet, devient ainsi objet d’étude, via I’analyse de la psychologie
par exemple. En ce sens, il s’agit d’une stratégie orientée vers la résolution de probleme,
puisque les difficultés sociales représentent le cceur de la symptomatologie autistique et sont
la cause des situations d’exclusion vécues. En s’intéressant aux sciences humaines, ils tentent
de compenser intellectuellement ce qu’ils ne parviennent pas a faire de facon innée. En
comprenant mieux le fonctionnement de I’humain et les mécanismes sous-jacents a
I’interaction, ils tentent de trouver des solutions pour s’adapter et s’intégrer. Ainsi Lucie (23
ans, diagnostiquée a 20 ans), étudiante en psychologie, nous explique avoir fait ce choix pour
la raison suivante : « Bah en fait aprés je me suis dit que bon je pouvais plus fuir, fallait
forcément que j affronte les gens. Fallait absolument que je comprenne comment ¢a marche,
ce truc ! (rires) Donc du coup je m'’y suis mise a fond et ¢a m’a permis de comprendre des tas

de trucs ! »

Pour Rémi (31 ans, diagnostiqué a 29 ans), les intéréts spécifiques ont toujours été un moyen,
méme détourné, de miecux comprendre ’humain et de dépasser certaines de ses limites. Il
explique par exemple au sujet de son intérét pour la finance: « Pour comprendre le
comportement des autres et l’irrationalité, y’a pas mieux que d’analyser un graphe boursier.
Parce que c’est que de lirrationalité, c’est que ¢a. Quand on a compris la Bourse, on a

compris [’humain. »

Hugo (48 ans, diagnostique a 43 ans) s’est pris de passion pour I’ethno-méthodologie. Il
explique avoir passé beaucoup de temps a étudier les expressions faciales et étre devenu un

véritable « mentaliste » : « Tu sais ¢ ’est toujours en mode intellectuel, c’est pas intuitif, mais
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apres ¢a devient redoutable parce que t’as vingt ans de pratique. On a la mémoire, c’est ¢a
qui est etonnant. On empile... C’est comme les outils séemantiques informatiques. Plus la base

de données s enrichit, plus le systeme s affine, et plus tu es efficient. »

Parmi les 31 participants, 24 (50 % de filles et 50 % de gargons) ont recours au
militantisme une fois le diagnostic posé, soit par des actes concrets, soit par la construction
d’un discours relevant de la neurodiversité (Singer, 1999). lls critiquent ainsi le modéle
médical dominant qui se base sur les déficits pour décrire 1’autisme, et se rapprochent du
modéle social du handicap selon lequel I’individu n’est en situation de handicap que lorsqu’il
est confronté a un environnement inadapté. Ce faisant, ils donnent du sens a leur diagnostic et
négocient une identité sociale plus valorisante. En effet, selon Tajfel et Turner (1979, 1986)
lorsque I’identité sociale est négative, les individus tentent soit de quitter leur groupe
d’appartenance pour rejoindre le groupe valorisé (mobilité individuelle), soit d’attribuer une
valeur positive a un attribut initialement jugé négativement (créativité sociale, ce qui est le cas
ici), soit d’entrer en conflit avec I’exogroupe (compétition sociale). Cette stratégie est donc

orientée vers la résolution de probleme ainsi que vers la recherche de sens.

Ainsi pour certains, aider les autres et militer pour défendre la cause de 1’autisme est un
moyen concret de s’aider eux-mémes. Par exemple Véronique (51 ans, diagnostiquée a
50 ans) explique : « Donner, ¢ca me sauve. (...) Il va falloir que j ’apprenne a vivre avec tous
les traumatismes que j’ai vécus, et le seul moyen de me sortir de ¢a c’est de faire de la
résilience. Et cette résilience elle ne peut étre que dans le don de soi. Sans étre une sainte,

hein. Mais de donner. »

Augustin (40 ans, diagnostiqué a 39 ans) exprime cette méme idée : « En fait c’est surtout
pour moi que je le fais, et quand je vois les préjugés qu’il y a, ou l'imaginaire populaire au

sujet de [’autisme ¢a fait peur, et c’est vrai que j’ai envie d’essayer de changer ¢a. »

Nous avons par ailleurs remarqué pour bon nombre d’entre eux la construction d’un discours
critique vis-a-vis de la vision médicale de 1’autisme, et méme de la psychiatrie en général. Ils
développent une réflexion qui remet en question la définition de ’autisme, actuellement
centree sur les déficits. Quand nous demandons a Aude (53 ans, diagnostiquée a 50 ans) de
nous expliquer ce qu’est ’autisme, elle répond : « Hum... En fait pour moi I’autisme c’est une

facon de privilégier l’intérieur plus que [’extérieur. Et euh... C’est une fagon d’aller chercher
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en soi des choses, donc c’est trés riche a ['intérieur, il y a plein de choses a l’intérieur, par
contre c’est tres compliqué a [’extérieur. Mais inversement pour les non-autistes, c’est tres
riche au dehors, et pas a l’intérieur. Donc pour moi c’est une autre forme d’autisme, mais

inversée. C’est de I’autisme envers soi-méme. »

En effet, beaucoup d’entre eux ne consideérent pas I’autisme comme un handicap en soi, mais
comme une particularité qui peut placer la personne TSA en situation de handicap lorsque
I’environnement n’est pas adapté. C’est ce qu’exprime Emma (33 ans, diagnostiquée a
31 ans) : « C’est initialement une différence de fonctionnement, je vois pas ¢a comme un
ensemble de déficiences, mais c’est juste qu’on n’est pas... euh... On est obligés de s’ adapter

a des normes qui ne sont pas les notres, d’ou des situations de handicap. »

Certains vont méme plus loin, comme Rémi (31 ans, diagnostiqué a 29 ans) : « Ce qui me
tiendrait a ceeur, c’est de prouver que [’absence d’autisme est une maladie, donc j’ai un coté
militant mais a [’extréme. C’est un peu comme les Black Panthers. Donc je sais que c’est

critiquable la-dessus mais ¢ ’est mon positionnement, ma perspective intellectuelle. »

On voit bien dans ces extraits comment les individus repositionnent et revalorisent leur
identité autiste. Pour eux, 1’autisme n’est pas un handicap en soi, et c’est méme 1’absence

d’autisme qui serait une maladie.

Vingt et un participants (48 % de filles, 52 % de garcons) évoquent la quéte du
diagnostic, et le diagnostic en lui-méme comme étant une source de soulagement, leur
permettant de mieux comprendre leur mode de fonctionnement et de donner du sens a leur vie
— passée et future — au travers de cette nouvelle grille de lecture. Par ailleurs, grace au
diagnostic, ils peuvent aussi trouver des solutions concretes a leurs difficultés. Cette stratégie
est donc orientée a la fois vers la gestion des émotions, la recherche de sens et la résolution de

problémes.

Pour les individus diagnostiqués a 1’age adulte que nous avons interrogés (n = 28), la quéte du
diagnostic s’apparente a une quéte identitaire. A force de surcompenser, ils arrivent a un point

de rupture dans leur vie. Avoir des réponses a leurs questions, comprendre enfin qui ils sont,
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devient donc une question de survie, afin de pouvoir se réconcilier avec leur identité
profonde. C’est ce qu’a vécu Mathilde (26 ans, diagnostiquée a 24 ans) : « Au moment ou ¢a a
commencé seérieusement a aller mal, ¢a m’a foutu une claque et ¢ca m’a obligée a me dire
“Bon, il se passe un truc, soit tu créves, soi tu trouves”. C’était trés binaire a ce moment-la
mais ¢a m’a permis de me réveiller et de tenir le coup autant que possible. Et ce qui me

faisait tenir debout, c’était de chercher ce qui faisait que j étais moi, qui j étais. »

Quand le diagnostic tombe, dans la tres grande majorité des cas, il n’est pas vécu comme étant
stigmatisant, au contraire, il soulage. Cela peut sembler contre-intuitif & premiére vue, car un
diagnostic, quel qu’il soit, n’est jamais anodin et peut méme étre le point de départ de
situations de souffrance et de stress. Mais la, la situation est inversée car le diagnostic permet
aux individus de mettre un mot sur leur différence, ils sont rassurés de savoir qu’ils ne sont
pas « fous » et peuvent se reconstruire. Ainsi Zoé (38 ans, diagnostiquée a 37 ans) explique :
« Le fait de comprendre, ¢a a été un énorme soulagement. Ca a été avant tout un
soulagement. Et je me sens enfin a ma place, enfin normale, depuis que je sais. C’est quand

méme dingue ! Mais voila ! »

Pour d’autres, le diagnostic apporte des aides et des solutions concretes. Les personnes
porteuses d’un diagnostic peuvent s’informer, se réunir entre elles, mettre en place des plans
d’action afin d’aménager leur vie en fonction de leurs particularités, plutdot que de se
suradapter a leur environnement. C’est le cas pour Philippe (26 ans, diagnostiqué a 25 ans) :
« Si je me pose des questions je peux avoir des réponses tout de suite. Et si j’ai des difficultés,
je peux trouver des personnes avec qui je peux discuter et avancer. Alors qu’avant je restais

enlisé dans ma situation. »

Vingt et un participants (52 % de filles, 48 % de gargons) évoquent avoir cherché un
soutien (émotionnel et social) auprés d’amis « atypiques », soit du fait de leur age, de leur
classe socio-professionnelle, de leur nationalité ou de leur mode de fonctionnement (amis
autistes ou surdoués, par exemple). Les participants ont évoqué plusieurs raisons pour

lesquelles il est plus confortable de créer des liens avec des personnes « atypiques » :

- Elles ont un mode de communication qui s’apparente & celui des personnes autistes, ce qui

facilite I’échange. C’est le cas pour Valentine (35 ans, diagnostiquée a 35 ans) qui, depuis son
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diagnostic, a rencontré¢ d’autres Asperger . « Pour discuter, c’est plus facile. Y’a moins de
papotage, tout ce que j’aime pas, tout ce qui est critique, sous-entendus. La on parle, on va
droit au but, on parle de choses qui nous intéressent, c’est ma facon a moi de sociabiliser,

mais avec des gens qui ont les mémes besoins que moi. »

- Elles ont un vécu qui fait écho a celui de la personne TSA, ce qui permet de se trouver des
points communs et de valider son propre vécu au travers de celui de I’autre. Claire, par
exemple, passe du temps a lire les témoignages de personnes autistes sur les forums internet :
« Et des fois, je peux me mettre a pleurer devant mon écran parce qu’il y a enfin quelqu ’'un
qui a réussi a mettre des mots sur ce que je ressens. D’un seul coup, c’est un peu plus clair,
méme sans |’avoir rencontrée, je vais me sentir proche de cette personne et j’'ai 1’'impression

que si je la croisais dans la rue, elle serait mon amie tout de suite. »

Zoé évoque une métaphore trés parlante pour expliquer en quoi échanger avec d’autres
Asperger lui permet de se revaloriser : « Découvrir les groupes d’adultes Asperger, ¢a m’a
fait effet du vilain petit canard qui se retrouve dans un groupe de cygnes a la fin et qui
s apercoit que lui aussi il est un cygne. Alors que jusqu’a présent il a toujours cru qu’il était

un canard raté. »

- Ces personnes atypiques sont elles aussi exclues et stigmatisées, ce qui instaure
spontanément une empathie réciproque. C’est ce qu’explique Emma (33 ans, diagnostiquée a
31 ans) : « A la primaire j’étais copine avec tous ceux qui étaient rejetés par les autres, tous
les cas sociaux, tous les atypiques, les bizarres, les fous. Le garcon qui voulait pas jouer avec
les garcons, qui était déja gay et rejeté par les autres, c’était mon copain. (...) On se

retrouvait spontanément exclus, donc on se confiait les uns aux autres. »

- Elles sont tellement différentes qu’il ne peut y avoir de comparaison sociale, ce qui évite a la
personne TSA de se retrouver dans une situation ou elle risquerait de se sentir décalée voire
dévalorisée. Clément (23 ans, diagnostique a 15 ans) explique : « Et tous mes amis non
aspies, c’est tres drole, sont soit des personnes beaucoup plus agées ou alors des enfants avec

qui je m’entends tres bien. Lorsqu’on a des générations relativement similaires, on peut
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facilement se comparer aux autres et c’est trés malheureux. Il y a une idée sous-jacente de

concurrence, c’est ¢a qui me fait fuir implicitement. »

Vingt participants (65 % de filles, 35 % de garcons) évoquent avoir cherché un soutien
(émotionnel et social) auprés des animaux. Nous n’avons pas inclus la relation avec les
animaux dans les intéréts spécifiques car au vu de ce que les participants ont exprimé, cela
nous a semblé étre une categorie a part. En effet, tous les participants ne développent pas un
intérét intense pour les animaux. Par contre, ils expliquent que la communication avec les
animaux est facilitée, du fait qu’elle est plus directe, plus explicite. Il n’y a pas de second
degré, d’implicite ou de double sens, éléments de communication qui sont par essence
difficiles a comprendre pour les personnes TSA. Clément (23 ans, diagnostiqué a 15 ans) le
résume de cette maniere : « Quand un humain sourit, il est pas forcément heureux. Les
sighaux sont beaucoup plus simples a décoder chez les chats que chez les humains. » Camille
(46 ans, diagnostiquée a 45 ans) exprime cette méme idée : « Je suis comme les animaux.
Brute de décoffrage, naturelle. Quelque part se sentir mieux avec les animaux c’est parce
que... j'oppose ¢a aux relations avec les humains ou pour moi c’est trés compliqué, c’est
incompréhensible, c’est violent, et c’est pas intéressant. (...) La communication avec les

animaux est au-dela (des mots), elle est vraie, elle est en direct. »

Nous avons remarqué aussi que pour certains, les animaux sont personnifi€s, c’est le cas pour
Charlotte (24 ans, diagnostiquée a 23 ans) : « Ma chienne, c’était ma meilleure amie. Enfin
non, c’était ma petite sceur. Je révais d’avoir une sceur. Jusqu’a ce que je me rende compte
que c’était pas tres normal de dire que son chien c’était sa sceur. Donc j’ai arrété de le dire

mais je le pensais quand méme. Et du coup je disais souvent que c’était ma meilleure amie. »

Dix-neuf participants (68 % de filles, 32 % de garcons) expliquent avoir cherché a se
« normaliser », en imitant leurs pairs ou en camouflant leurs difficultés. Ills évoquent un
« masque social » et parfois méme ce qui s’apparente a la mise en place d’un faux-self. Cette
stratégie peut étre mise en lien avec la résolution de probléme, car en gommant ce qui fait
d’elles des personnes TSA, elles espérent améliorer la fagon dont elles sont pergues. Ainsi
Philippe (26 ans, diagnostiqué a 25ans) explique: «J’essaye de gommer les aspects

autistiques quand je suis dehors. (...) J'essaye de toujours regarder dans les yeux aussi, de

177



faire attention. » Rémi (31 ans, diagnostiqué a 29 ans) a quant a lui adapté sa facon de parler :

« J’ai reformaté completement mon langage, a faire des fautes, a dire des gros mots. »

Pour Emma (33 ans, diagnostiquée a 31 ans), le masque qu’elle porte se ressent aussi
physiquement : « C’est un masque, et quelquefois ce masque est tellement rigide que ¢a peut
méme me faire mal. Notamment au niveau des expressions du visage, je peux arriver a me
forcer sur toute une soirée, mais je vais avoir super mal en rentrant, je vais avoir mal aux

muscles. Cette espece de rigidité du masque, je la sens physiquement. »

Les participants ont aussi souvent évoqué le lexique du théatre, expliquant qu’ils avaient
I’impression de jouer un role, de porter un costume, d’€tre sur scéne, comme Charlotte
(24 ans, diagnostiquée a 23 ans) : « Je me suis rendue compte que la cour de récré, c’était

comme une scéne de théatre, il fallait que je joue une piece de théatre. »

Elise (29 ans, diagnostiquée a 23 ans) va méme plus loin : «Je suis ce qu’on appelle un

monstre de contréle, dans certains livres. »

Il s’agit cependant d’une stratégie qui peut s’avérer épuisante sur le long terme. En effet, cette
personnalité d’emprunt demande des efforts constants et ne permet pas a la personne d’étre en
phase avec elle-méme, ce qui peut amener a une crise identitaire. C’est ce que Fabien (22 ans,
diagnostiqué a 20 ans) exprime : « Je m ‘étais rendu compte que le mimétisme, et savoir jouer
un “personnage’”’, entre guillemets, ¢ca pouvait pas mal aider. Les questions que ¢a pouvait

poser, c’était de me dire “Mais qui je suis vraiment ?”. »

Dix-huit (44 % de filles, 56 % de garcons) ont recours a I’intellectualisation pour
donner du sens aux événements. lls essayent par exemple de trouver des explications aux
situations qu’ils ont vécues via ’attribution causale. Voici I’explication que fournit Thomas
(23 ans, diagnostique a 23 ans) a la maltraitance qu’il a subie durant sa jeunesse : « Pour moi
j’avais... enfin je cernais pas trop le probléme en fait. Méme si j’étais tout le long de ma
scolarité victime de stigmatisation. Pour moi, ¢ était parce que j étais maladroit, ¢ est comme

¢a que je résumais ¢a. Donc je comprenais pas trop. »

Pour Sonia (45 ans, diagnostiquée a 44 ans), c’est parce qu’elle portait des lunettes qu’elle
était rejetée : « Si les gens ne venaient pas me voir, ¢ est parce que j avais des lunettes, parce

que j’étais pas comme eux. C’est pas quelque chose euh... C’est comme ¢a que je
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[’expliquais. » De fagon plus générale, ces personnes intellectualisent les situations vécues, ce
qui leur permet de prendre du recul et de relativiser, tel que 1’explique Fabien (22 ans
diagnostiqué a 20 ans) : « Sur le coup je pense que je suis comme tout le monde mais j’arrive
beaucoup a relativiser parce que j’intellectualise. J'intellectualise tellement que ¢a m’est
arrivé parfois qu’'on me dise que j’étais... enfin... on me disait que j’étais quelqu’un
d’insensible. » Ainsi, le fait d’intellectualiser leur permettrait de mieux gérer leurs émotions,
tel que I’explique Annie (32 ans, diagnostiquée a 30 ans) : « L ’émotionnel me fige, donc je
pars plutot sur de la réflexion. “Comment ils ont fait pour en arriver la ?”Je suis dans la
réflexion parce que de toutes facons je suis trop réactive et les émotions me destabilisent

complétement. »

Enfin, quatorze (50 % de filles et de gargons) utilisent I’humour lors de situations
stressantes. Il s’agit 1a d’une stratégie orientée vers la restructuration cognitive. Certains
tournent en dérision des situations difficiles, c’est le cas d’Augustin (40 ans, diagnostiqué a
39 ans) : « Avec mon frére j ai vraiment du mal a lui faire saisir les choses. Je vois bien qu’il
envisage [’autisme comme une maladie. Ca me rend un peu malade, d’ailleurs ! (rires) »
D’autres font preuve d’autodérision ; comme Charlotte (24 ans, diagnostiquée a 23 ans) :
«J’ai énormément d’autodérision. C’est peut-étre ¢a qui m’a permis de gérer tous ces soucis
sociaux. Souvent je passais un peu pour la fille décomplexée qui rigolait d’elle-méme. (...)
J’en rigolais et du coup ¢a passait beaucoup mieux. » D’autres encore utilisent I’humour pour
contrer des remarques blessantes ou désobligeantes, comme Mathilde (26 ans, diagnostiquée a
24 ans) : « Je réagis beaucoup par I’humour. L’ humour est une de mes fagons de réagir ou
d’expliquer les choses de maniére générale. Par exemple si la personne me dit “Ah tu peux
parler ?”, je vais répondre “Ah oui tu vois je fais bien semblant, hein !”, ou si elle me dit
“Ca se voit pas”, je vais dire “Ah désolée j’ai oublié de mettre mon antenne” » L humour
peut aussi étre utilisé pour détendre I’atmosphére, afin de faciliter 1’échange. Quand nous
demandons a Elise (29 ans, diagnostiquée a 23 ans) pourquoi elle fait preuve d’humour lors
de ses interactions, elle répond : « Parce que j’aime bien entendre les autres rire. Pour moi

une personne qui rigole c’est comme une bombe désamorcée, on va dire (rires). »

Tableau 1 : Mise en lien des stratégies de coping avec la nomenclature proposée par Folkman
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et Moskowitz (2004)

Résolution  Gestion . Restructu-
Soutien .
de des . ration
. , . social .
probléme  émotions cognitive
Intéréts spécifiques X X X
Militer / discours militant X X X
Diagnostic X X X
Soutien aupres d’amis atypiques X X
Soutien aupres des animaux X X
La normalisation X
Intellectualisation X X
Humour X

9.6) Discussion

L'objectif de cette recherche était d'étudier, via une démarche qualitative et
exploratoire, les stratégies de coping mises en place par les adultes autistes sans déficience
intellectuelle.

Huit stratégies de coping ont émergé : les intéréts spécifiques, le militantisme, le diagnostic,
la recherche d’un soutien aupreés d’amis atypiques, la recherche d’un soutien aupres des

animaux, la normalisation, I’intellectualisation et I’humour.

Les intéréts spécifiques, qui sont considérés par la communauté scientifique et les praticiens
comme étant symptomatiques des TSA, pourraient bien étre en fait des stratégies de coping
mises en place par ces personnes. En effet, I’interaction sociale étant par nature compliquée et
souvent source de souffrance, elles se tourneraient vers leurs passions afin de compenser et,
trouvant la un bien-étre qu’elles ne trouveraient pas ailleurs, elles s’y investiraient alors avec
une tres forte intensité. Ce serait en fait une réaction saine de 1’individu qui irait chercher

ailleurs le plaisir qu’il ne trouve pas dans les relations sociales.

Cette découverte vient appuyer d’autres recherches qui avaient déja envisagé les intéréts

180



spécifiques comme ¢€tant des ressources pour les personnes TSA. En effet, méme s’il est
évident que les intéréts spécifiques comportent des aspects négatifs, puisqu’ils sont vécus de
facon treés intense et peuvent interférer dans la vie sociale et professionnelle de 1’individu
(Klin, Danovitch, Merz, & Volkmar, 2007), il ne faut pas pour autant occulter leurs aspects

positifs.

Ainsi des interviews réalisées avec des personnes TSA adultes et des membres de leurs
familles ont permis d’établir que les intéréts spécifiques avaient un impact sur le bien-étre des
personnes TSA, qu’ils étaient une source de plaisir, leur permettant de se reposer et de se
calmer. Ils étaient également vus comme une fagon créative d’occuper son temps et une
source de validation personnelle (Mercier, Mottron, & Belleville, 2000). Winter-Messiers
(2007) explique que les intéréts spécifiques sont vitaux pour le bien-étre des jeunes avec un
syndrome d’Asperger, car ils y trouvent une forme de stabilité et une facon de donner du sens
au monde qui les entoure. Les intéréts spécifiques jouent selon elle un réle central dans
I’'image qu’ils ont d’eux-mémes et leur motivation. Pour toutes ces raisons, les intéréts
specifiques peuvent avoir un impact sur les comportements sociaux des personnes TSA et étre
utilisés comme facilitateurs lors d’échanges avec des pairs (Boyd, Conroy, Mancil, Nakao, &
Alter, 2007). Plus récemment, une recherche a démontré que les enfants TSA qui
manifestaient leurs intéréts spécifiques via une mise en oeuvre symbolique exprimaient plus
de symptdmes anxieux, suggérant ainsi un lien entre les intéréts spécifiques et I’anxiété. Selon
ces auteurs, les intéréts spécifiques apporteraient un soulagement a court terme pour ces
enfants, mais seraient une stratégie de coping inadaptée puisqu’ils ne permettraient pas d’agir

directement sur les causes de I’anxiété (Spiker, Lin, Van Dyke, & Wood, 2012).

Notre recherche vient donc appuyer ces propos et ouvre de nouvelles pistes de réflexion au

sujet des intéréts spécifiques.

Les participants ont également évoqué la quéte du diagnostic et le diagnostic comme
étant un soulagement, leur permettant de mieux se comprendre et de donner du sens a leur vie,
tout en trouvant des solutions concretes a leurs difficultés. Cela est contre-intuitif car la pose
d’un diagnostic est en général plutot le point de départ de la mise en place de stratégies de
coping, pour les personnes concernées comme pour leurs familles (Davis, 2005 ; Larsson,
Nordin & Nygren, 2016 ; Nguyen, Pertini, & Kettler, 2015). Mais la situation des personnes

TSA diagnostiquées a 1’age adulte est tout a fait différente que celle des enfants, car elles ont
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cherché et voulu leur diagnostic. Il représente pour elles une clé de compréhension majeure
qui répond a une quéte identitaire. Il s’agit donc bien d’une stratégie de coping spécifique a
cette population, ne concernant cependant que les personnes qui regoivent un diagnostic
tardif.

Les participants ont également exprimé avoir recherché un soutien aupres d’amis
atypiques et auprés d’animaux. Les recherches ont démontré que pour les minorités subissant
des discriminations, comme c’est le cas des minorités ethniques par exemple, I’indentification
a I’intra-groupe pouvait avoir des effets psychologiques positifs sur leur bien-étre (Gaudet,
Clément, & Deuzeman, 2005 ; Smith & Silva, 2011). Cependant, le cas des personnes TSA
sans déficience intellectuelle est un peu particulier car elles ne s’identifient pas seulement aux
personnes qui font partie de leur groupe d’appartenance, mais a tout type de personnes

atypiques.

Concernant les animaux, de précédentes recherches ont démontré leurs bienfaits pour les
personnes TSA. lls peuvent notamment agir comme un « tampon social » pour les enfants
porteurs de TSA. Une expérience a ainsi mesuré 1’excitation physiologique comme mesure du
stress d’enfants TSA comparée a des enfants non autistes en contexte social dans quatre
situations : lecture silencieuse, lecture a voix haute, jeux avec des pairs et des jouets, jeux
avec des pairs et des cochons d’Inde. L’excitation physiologique des enfants TSA, mesurée
via la conductivité de la peau, était supérieure dans toutes les conditions, sauf pour la derniere
qui incluait la présence d’animaux. Dans ce cas, on observe une diminution de 43 % de la
conductivité de la peau chez les enfants TSA, ainsi que l'apparition d'émotions positives
(O’Haire, McKenzie, Beck, & Slaughter, 2015). Cela confirme les résultats d’une précédente
recherche ayant démontré que la présence d’un chien a la maison pouvait réduire le stress
physiologique des enfants avec TSA (Viau, Arsenault-Lapierre, Fecteau, Champagne, Walker
& Lupien, 2010).

Des recherches ont précédemment évoqué le masque social comme stratégie
d’adaptation des individus TSA, et plus particulierement des filles. Or, nous retrouvons bien
parmi notre population une proportion supérieure de filles qui font état de cette stratégie

(68 %). En effet elles compensent leurs difficultés de communication afin de s’intégrer, soit
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en les masquant, soit en imitant leurs pairs (Gould & Ashton-Smith, 2011 ; Sunagawa, 2015 ;
Tierney, Burns, & Kilbey, 2016). Cette adaptation sociale superficielle camoufle leurs
symptdmes autistiques et leurs difficultés, ce qui peut entrainer des erreurs de diagnostic (Lai
& Baron-Cohen, 2015). On retrouve également cette stratégie chez les personnes surdouées,

qui se conforment pour passer inapercues (Foust & Booker, 2007 ; Swiatek, 2002).

Les personnes TSA interrogées avaient une approche tres cérébrale de leurs difficultés.
Elles intellectualisaient les événements vécus, via notamment 1 attribution causale.
L’attribution causale est une stratégie de coping connue et identifiée dans la littérature, qui est
tres présente dans le cas de stress chronique. Bulman et Wortman (1977) ont par exemple
interviewe 29 personnes ayant été paralysées lors de graves accidents et ont démontré que la
recherche de sens, via D’attribution causale, était une stratégic de coping présente chez 28
d’entre elles. Les personnes TSA doivent faire face a des situations de stress et de
discrimination récurrentes, qui ne peuvent pas toujours étre résolues, ce pourquoi elles
recourent a I’attribution causale afin de donner une nouvelle signification aux éveénements
vécus. De facon plus générale, le fait d’intellectualiser et de rationaliser les difficultés

rencontrées semble étre une fagcon pour ces personnes de parvenir a relativiser.

L humour est une autre stratégie de coping qui est également bien documentge. Il est
désormais reconnu que ’humour agit comme un tampon face aux effets négatifs du stress et
de I’anxiété (Abel, 2002 ; Labott, Ahleman, Wolever, & Martin, 1990). Nous avons constaté
que les personnes TSA sans déficience intellectuelle que nous avons interrogées maniaient
I’humour avec aisance et y prenaient plaisir. Cependant, il n’existe pas de consensus au sein
de la communauté scientifique sur la fagon dont les personnes TSA comprennent et manient
I’humour. Certaines recherches ont démontré qu’elles avaient des difficultés a manier
I’humour et a comprendre certains types de blagues, du fait de leurs particularités cognitives
(Samson, 2013 ; Wu et al., 2014). Il semblerait également que les personnes TSA sans
déficience intellectuelle ne consideérent pas ’humour comme étant une de leurs forces, et que
I’humour ne contribue que dans une faible mesure au fait qu’elles jugent leur vie satisfaisante
comparé a des personnes non autistes (Samson & Antonelli, 2013). De futures recherches
devraient donc s’intéresser de plus pres a la facon dont ’humour peut aider ces personnes a

faire face aux difficultés de tous les jours.
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Nous pouvons remarquer par ailleurs que certaines stratégies de coping sembleraient
specifiques aux personnes TSA, a savoir les intéréts spécifiques, et le diagnostic. En effet, les
intéréts specifiques sont une caractéristique propre et exclusive aux personnes TSA, le fait
qu’ils constituent une stratégie de coping est donc de facto spécifique a cette population. Par
ailleurs, nous n’avons pas trouvé dans la littérature, en dehors des personnes TSA, de cas pour
lesquels la pose d’un diagnostic soit pergue de fagon positive et puisse étre une stratégie de
coping, a l’inverse, comme dit précédemment, il s’agit d’'un événement stigmatisant et

stressant pour les personnes concerneées.

Enfin, nous pouvons noter que la pose du diagnostic entraine l'apparition d'une
nouvelle stratégie de coping : le militantisme. En effet, militer permet aux individus de se
sentir mieux et la construction d’un discours militant est en lien direct avec une recherche de
sens global (Folkman & Moskowitz, 2000). L’individu restructure son échelle de valeurs et de
croyances autour de 1’autisme, de la psychiatrie et du handicap en construisant une vision
dépathologisante de sa condition. Cela rejoint d’ailleurs la vision de certains chercheurs qui
considérent le syndrome d’Asperger et ’autisme de haut niveau comme un style cognitif a
part entiére plutdt que comme une déficience cognitive et qui parlent d’« intelligence
autistique » (Baron-Cohen, 2000 ; Happé, 1999 ; Mottron, 2010).

9.7) Limites et perspectives

Notre recherche s’est intéressée exclusivement aux personnes TSA sans déficience
intellectuelle, raison pour laquelle nous ne pouvons pas généraliser nos résultats a I’ensemble
de la population TSA. Cela compromet donc la validité externe de notre étude. Par ailleurs,
nous n’avons pas formulé d’objectif de recherche prenant en compte le genre des participants.
Les pourcentages de répartition entre hommes et femmes que nous présentons pour chaque
stratégie de coping ont une visée purement descriptive. Mais certains d’entre eux laissent a
croire qu’il pourrait y avoir des différences entre les hommes et les femmes, notamment pour

les stratégies du masque social et du soutien auprés des animaux, qui sont majoritairement
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féminines. De futures recherches pourraient combler ce manque. Par ailleurs, notre population
est constituée majoritairement de personnes ayant recu un diagnostic tardif (28 participants
sur 31), ce qui peut constituer un biais. En effet, ces personnes ont appris a gérer leur stress
sans avoir de diagnostic et, une fois le diagnostic posé, ont mis en place de nouvelles

stratégies. Un diagnostic posé précocement n’a probablement pas le méme impact dans la vie

de ’individu.

Notre recherche, la premiére du genre, apporte des pistes de réflexion théoriques ainsi
que des outils pratiques pour améliorer la vie des personnes TSA sans déficience
intellectuelle. En effet, considérer les intéréts spécifiques comme une stratégie de coping, et
non comme un symptdme, nourrit le débat autour de la pathologisation de la différence. Cela
nous amene a nous questionner sur la fagcon dont on considere les comportements qui
s’écartent de la norme en vigueur. Sont-ils un symptome ? Ou bien est-ce notre facon de les
appréhender qui est symptomatique d’une société normopathe ? Par ailleurs, mesurer
I’importance qu’ils recouvrent pour les personnes TSA sans déficience intellectuelle peut
permettre d’envisager des applications pratiques, comme c’est déja le cas dans certaines
recherches. Les personnes TSA sans déficience intellectuelle pourraient par exemple étre
encouragées a faire de leurs intéréts spécifiques le cceur de leur profession. Ces mémes
intéréts pourraient également servir comme facilitateurs lors des relations sociales, ou dans la
prise d’autonomie de ces personnes. De futures recherches devraient s’intéresser a ces

questions de fagon empirique.

Par ailleurs, souligner I’'importance que le diagnostic revét pour les personnes
diagnostiquées a 1’age adulte, notamment en termes d’identité, nous invite a nous pencher sur
la question de la construction de 1’identité de ces personnes, et aux jeux de faire-semblant
auxquelles elles s’adonnent avant leur diagnostic. Le diagnostic est crucial car il permet a ces
personnes de cesser de jouer la comedie pour enfin étre elles-mémes. Il pourrait étre
intéressant de se pencher de fagon plus preécise sur le role que le diagnostic joue dans la vie de

la personne adulte.
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« Ce n’est pas un signe de bonne santé mentale que d’étre bien adapté a une société malade. »

Jiddu Krishnamurti
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DISCUSSION GENERALE

Ce travail de thése s’est élaboré a partir d’un parti pris singulier, puisque nous avons
choisi de considérer que 1’autisme — particuliérement 1’autisme sans déficience intellectuelle —
n’est pas handicapant en soi. Il s’agit d’un mode de fonctionnement atypique (comme par
exemple le fait d’étre gaucher) qui peut placer la personne en situation de handicap lorsque
I’environnement est impuissant a accueillir la diversité. La souffrance que la personne
expérimente est alors surtout liée aux situations d’exclusion et de stigmatisation qui jalonnent
sa vie. La personne ne souffre pas d'étre autiste, elle souffre du regard de ’autre et de la
pression sociale qui s’exerce sur elle. C’est d’ailleurs précisément ce qu’ont exprimé plusieurs
personnes autistes lors des entretiens, comme Emma (33 ans, diagnostiquée a 31 ans) : « C’est
initialement une différence de fonctionnement, je ne vois pas ¢a comme un ensemble de
déficiences, mais c’est juste qu’on n’est pas... euh... On est obligés de s adapter a des normes

qui ne sont pas les notres, d’ou des situations de handicap. »

Notre these repose sur ce parti pris. Nous avons donc choisi de nous intéresser a
I'autisme non pas d'un point de vue clinique mais d'un point de vue psychosocial. C'était un
choix risqué et atypique, car seule une poignéee de chercheurs s'intéressent a l'autisme sous
cet angle. Pourtant, les "symptémes" des TSA sont fondamentalement sociaux, et existent
surtout au travers du rapport a l'autre. Les normes que les individus autistes transgressent sont
précisement relationnelles et sociales. 1l s'agit par ailleurs d'une population particuliérement
fragile, victime d'exclusion et de stigmatisation, qui subit de nombreux facteurs de stress.
Pour toutes ces raisons, I'étude de l'autisme sous un angle psycho-social est non seulement

justifiée, mais aussi et surtout absolument fondamentale.

Nous avons décidé de ratisser large en nous intéressant a trois concepts qui ne sont
géneralement pas étudiés ensemble, et qui pourtant se complétent et se répondent : les

attitudes et changements d'attitudes, les représentations sociales et les stratégies de coping.

Dans un premier temps, nous avons validé un outil de mesure des attitudes a I'égard de
I'autisme en contexte frangais. Pour ce faire, nous avons traduit la MAS (Findler, Vilchinsky,
& Werner, 2007), initialement construite pour mesurer les attitudes a I'égard du handicap
physique, et I'avons adaptée a l'autisme. Puis nous avons procédé a une analyse factorielle

exploratoire qui a permis de dégager une structure quadridimensionnelle en conservant 20 des
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34 items proposeés dans la version initiale, ainsi qu'a une analyse factorielle confirmatoire qui
a démontré que le modele observé s'ajustait bien au modele théorique (X2 = 174 ; ddl = 296 ;
p<.001;IFlI=.86;TLI=.83;CFl=.86; RMSEA =.082 ; X2 normé = 1.7). Cette structure
quadridimensionnelle, avec I'apparition de la dimension "calme", est identique au pattern mis
en évidence par Stevens et ses collegues (Stevens et al., 2013). Nous avons par ailleurs pu
constater que les quatre dimensions de I'échelle étaient intercorrélées, et que le niveau de
désirabilité sociale des participants était modéré. Nous avions ensuite émis I'nypothese que les
attitudes a I'égard des personnes TSA varieraient en fonction du contact, du genre et de I'age.
Les résultats sont a ce sujet plutdt mitigés puisque nous avons seulement observé que les

femmes avaient des cognitions plus positives que les hommes.

Dans un second temps, nous avons utilisé cette echelle afin de tester ’impact d'un
message éducatif délivré en situation d’interaction personnalisée sur les attitudes de jeunes
adultes a 1’égard d’un pair autiste de haut niveau. Le message éducatif était constitué
d'informations descriptives, qui mettent lI'accent sur les similarités qui existent entre les
individus; explicatives, qui permettent, comme leur nom l'indique, de fournir des explications
sur l'autisme; et enfin directives, qui fournissent des clés concrétes pour mieux interagir avec
une personne autiste. Ce message était délivré soit dans une video via une voix off, ou in vivo
par un acteur se faisant passer pour un adulte autiste, comparativement a un groupe contréle.
Les participants devaient remplir la MAS en trois temps : juste avant le message éducatif
(pre-test), juste apres (post-test), puis un mois aprés (suivi). Résultat majeur : nous avons
constaté un effet significatif de ce type de message éducatif sur les dimensions émotionnelle,
cognitive et conative de I’attitude des personnes non autistes. Les résultats montrent que les
participants de la condition « interaction personnalisée » ont eu des attitudes significativement
plus positives que les participants des conditions « groupe contrble » et « voix off » et que
I'amélioration des attitudes reste stable dans le temps pour les dimensions « émotions » et
« comportements ». Les cognitions quant a elle s'améliorent significativement en post-test
mais se redégradent ensuite lors du suivi pour revenir quasiment a leur état initial. Ces
résultats, méme s'ils ne peuvent pas étre géneralisés a I'exogroupe, doivent encourager les
personnes autistes a continuer a prendre la parole via des conférences ou tout autre moyen

jugé approprié afin de sensibiliser les individus a leurs particularités.

Nous avons dans un troisiéme temps étudié la représentation sociale de 1’autisme et
avons constaté qu’elle est directement influencée par la vision clinique et médicale de

I’autisme. En effet, I’autisme serait une maladie qui enferme la personne mutique dans une
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bulle. L’image qui est associée a ’autisme est donc globalement péjorative et pathologisante.
L'analyse catégorielle a fait émerger deux catégories centrales dans la représentation de
l'autisme : inaccessibles et troubles, qui sont par ailleurs fortement connexes entre elles, tel
gue nous avons pu le voir dans l'analyse de similitude. Par ailleurs, nous nous sommes
intéressée a 1’effet du contact sur la représentation de I’autisme en différenciant deux
populations : une population de bénévoles intervenant régulierement auprés d'un enfant
autiste et bénéficiant de formations, et une population composée de sujets tout venant n'étant
pas en contact avec des personnes autistes. Nous avons observé des similitudes entre les
contenus des représentations sociales des deux groupes. Nous retrouvons dans l'analyse
prototypique une dizaine de termes similaires: bulle, enfermement, isolement, handicap, Rain
Man, solitude, intelligence, différence, dans son monde, souffrance. La représentation sociale
ne se structure cependant pas de la méme maniére pour les deux groupes, puisque si le terme
enfermement semblerait central dans les deux cas, le terme bulle bascule dans le systeme
périphérique pour les groupes d'individus n'étant pas en contact. Pour ce groupe, le seul terme
d'enfermement semblerait central. Par ailleurs pour les personnes n'étant pas en contact la
représentation se structure autour de la catégorie inaccessibles. Ainsi, la représentation sociale
de la population n'étant pas en contact avec des enfants autistes serait plus polarisée et moins
structurée. Globalement, la représentation sociale de 1’autisme est connotée négativement et
est trés influencée par une vision pathologique de cette condition. Cela nous conforte dans
l'idée qu'il est urgent de sortir d’un discours purement clinique de 1’autisme en permettant a

d’autres champs disciplinaires de s’emparer de cet objet.

Enfin, nous avons donné la parole aux principaux intéressés (les TSA SDI) dans le but
d'étudier les stratégies de coping qu’ils mobilisent lors de situations d’exclusion et de
stigmatisation. Nous avons identifié huit stratégies de coping: les intéréts spécifiques, le
militantisme, le diagnostic, la recherche de soutien auprés d’amis atypiques, la recherche de
soutien auprés des animaux, la normalisation, I’intellectualisation et 1’humour. Dans le
DSM 5, les intéréts spécifiques constituent I’un des critéres diagnostiques des TSA. Il s’agit
de centres d’intérét qui peuvent étre atypiques de par leur nature ou I’intensité avec laquelle la
personne s’y adonne. Tony Attwood (2007) a établi deux catégories : la collection d’objets et
I’accumulation de connaissances. Or, il nous est apparu que ces intéréts spécifiques pourraient
en fait constituer pour la personne autiste une stratégie efficace lui permettant de canaliser son
stress et de donner du sens au monde qui I'entoure. Ainsi, le fait que les intéréts spécifiques,

qui sont actuellement considérés comme un symptdme, puissent étre considérés selon nous
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comme une stratégie de coping, nous apporte un élément de reflexion décisif quant aux
dérives de la pathologisation de la différence. En effet, s’il s’agit d’une réaction saine de
I’individu — qui irait chercher ailleurs le plaisir qu’il ne trouve pas dans les relations sociales,
et s’y investirait avec la méme intensité que les personnes non autistes investissent dans les
relations sociales —, alors le plaisir de développer des intéréts spécifiques ne serait pas plus un
« symptdme » pour les personnes autistes que ne le serait, par exemple, le plaisir de
développer des relations sociales pour les personnes non autistes. Ainsi, la fagon de
considérer les intéréts spécifiques comme un « symptdme » serait bien caractéristique d’une

société normopathe incapable d’accueillir d’autres fagons de vivre et de fonctionner.

Nous le disions en introduction, alors que le néolibéralisme atteint son paroxysme, il
nous semble que les frontiéres qui relevent de la psychiatrie revétent plus que jamais un enjeu
politique. C'est d'ailleurs le propos de la psychologie critique (critical psychology), un contre-
courant qui vise a mettre en lumiére le role politique de la psychologie (Fox, Prilleltensky, &
Austin, 2009). Selon ce courant de penseée, les pratiques et connaissances produites par la
psychologie alimentent un statu quo en faveur des dominants. 1l convient donc de prendre
conscience du rdle politique de la psychologie afin de la mettre au service de I'émancipation
humaine et de la justice sociale. Ainsi, plutdt que de faire peser sur l'individu le poids de sa
souffrance et de ses problémes, il s'agit de remettre en cause le systéme en place. Cela rejoint
notre propos qui consiste a dire que l'autisme n'est pas problématique en soi. Ce qui est
problématique est la fagcon dont l'autisme est percu, ainsi que l'incapacité des institutions qui
nous régissent a accueillir la différence, quelle qu'elle soit. Nous rejoignons ainsi totalement
I’analyse de Labouret (2008) qui dénonce I’individualisation de la souffrance, totalement
coupée des enjeux sociopolitiques qui la sous-tendent. Il critique également 1’orientation
gestionnaire de la politique de soins et la psychiatrisation sécuritaire de la délinquance et de la
déviance. Selon Labouret (2008, p.1) «L’évolution comportementaliste et scientiste
(neurobiologique et génétique) de la psychiatrie contemporaine répond aux intéréts du
néolibéralisme. Elle autorise ainsi une dérive gestionnaire et sécuritaire visant a renforcer la

conformité de chacun et de tous aux normes dominantes. »

La sortie du DSM 5 a dailleurs suscité de vifs débats au sujet de la psychiatrisation
des différences. Allen Frances (2013), directeur de la redaction du DSM-IV, a fourni une
analyse trés critiqgue du DSM-5 dans son ouvrage Saving Normal: An Insider’s Revolt Against
Out-of-Control Psychiatric Diagnosis, DSM-5, Big Pharma, and the Medicalization of

Ordinary Life (« Sauver le normal : la révolte d’un initié contre les diagnostics psychiatriques
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incontr6lés, le DSM-5, Big Pharma et la médicalisation de la vie ordinaire »). Il dénonce la
psychiatrisation outranciere de difficultés qui relévent en fait de la vie courante, et les risques
de surdiagnostic et de surprescription de médicaments que cela entraine. Selon Frances, le
DSM-5 a été trop loin en élargissant toujours plus les critéres diagnostiques, tout en abaissant
les seuils et en ajoutant de nouvelles maladies qui n’en sont pas, comme I’hyperphagie
incontrolée, qui désigne une prise alimentaire importante sur un laps de temps court. En nous
inspirant de la psychologie critique, nous pouvons y voir une volonté de normaliser
I’individu, de s’assurer qu’il soit fonctionnel économiquement, afin qu’il puisse vendre sa

force de travail et consommer.

Notre recherche, ainsi que les éléments de réflexion dont nous venons de nous faire
I'écho, doivent nous permettre d'envisager I'autisme autrement. Peut-étre pourrions-nous nous
nous extraire d'une vision médicale et déficitaire de lI'autisme pour le considérer comme un
mode de fonctionnement cognitif différent qui doit étre respecté en tant que tel. Attention :
cela ne signifie pas qu'il faudrait laisser les personnes autistes s'empétrer dans leurs
difficultés, mais simplement que le suivi mis en place ne doit pas se faire dans le but de
normaliser I'individu mais bien de I'accompagner vers plus d'autonomie et d'épanouissement.
Ainsi, si nous nous intéressons un instant aux prises en charge comportementales de type
ABA qui visent notamment a gommer les comportements socialement inadaptés, comme le
flapping (battement accéléré des mains), nous sommes en droit de nous interroger. Pourquoi
vouloir empécher un enfant autiste de faire du flapping? Pourquoi chercher & supprimer un
comportement qui est pour lui une autostimulation sensorielle agréable et rassurante?
Simplement parce que cela ne se "fait pas"? Ne vaudrait-il pas mieux éduquer le reste de la
population a plus de tolérance a I'égard de tout ce qui s'écarte de la norme? Ainsi, plutét que
de vouloir "guérir" la personne autiste, nous pourrions conjuguer nos efforts pour changer le
regard sur l'autisme et réformer le systeme dans lequel nous vivons, afin d'avancer vers plus

d'inclusion et de respect.
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Annexes

Annexe 1 : Echelle de mesure des attitudes a I'égard de I'autisme

Imaginez la situation suivante. Paul/Léa est parti (e)
déjeuner avec des amis dans une brasserie. Une
personne autiste, que Paul/Léa ne connait pas, rentre
dans cette brasserie et rejoint le groupe. Les
présentations sont faites entre Paul/Léa et cette
personne, et peu de temps aprés, tout le monde

quitte la table. 1l ne reste plus que Paul/Léa et cette Degré
personne autiste. Paul/Léa doit attendre un quart Emotion Pas du tout Pas Neutre | D’accord | Tout a fait
d’heure que son taxi arrive. Essayez d’imaginer la d’accord d’accord d’accord
situation. 1. Honte 1 2 3 4 5

- ... | 2. Relaxation 1 2 3 4 5
Les personnes expérimentent une  variete 3 gaanita 1 5 3 2 5
d’émotions quand elles se retrouvent dans une [z caime 1 ) 3 4 5
situation comme celle-ci. Vous trouverez ci-dessus |5 Déprime 1 2 3 4 5
une liste d’¢émotions possibles, qui peuvent survenir g par 1 2 3 4 5
avant, pendant et/ou apres une telle situation. |7 Gonirariéte 1 2 3 4 5
Veuillez attribuer une notation pour chacune d’entre g Dégolt 1 > 3 4 5

elles selon qu’elles sont susceptibles ou pas d’étre
ressenties par Paul/Léa.

Les personnes expérimentent une variété de cognitions quand elles se retrouvent dans une situation comme celle-ci. Vous trouverez ci-
dessus une liste de cognitions possibles, qui peuvent survenir avant, pendant et/ou aprés une telle situation. Veuillez attribuer une notation
pour chacune d’entre elles selon qu’elles sont susceptibles ou pas d’étre activées par Paul/Léa.

Degré
Cognition Pas du tout Pas Neutre | D’accord | Tout a fait
d’accord d’accord d’accord
9. Il/Elle a I’air d’étre une personne intéressante. 1 2 3 4 5
10. Il/Elle est une personne bien. 1 2 3 4 5
11. On va peut-étre trés bien s’entendre. 1 2 3 4 5
12. II/Elle appréciera d’apprendre a me connaitre. 1 2 3 4 5
13. Je peux toujours lui parler de nos centres d’intéréts communs. 1 2 3 4 5
14. Je peux I’aider a se sentir plus a I’aise. 1 2 3 4 5
15. Pourquoi ne pas apprendre a mieux le/la connaitre ? 1 2 3 4 5

Les personnes expérimentent une variété de comportements quand elles se retrouvent dans une situation comme celle-ci. Vous
trouverez ci-dessus une liste de comportements possibles, qui peuvent survenir avant, pendant et/ou aprés une telle situation.
Veuillez attribuer une notation pour chacun d’entre eux en fonction de la maniére dont Paul/Léa est susceptible de se comporter.

Degré
Comportement Pas du Pas Neutre D’accord | Tout a fait
tout d’accord d’accord
d’accord
16. S’¢loigner. 1 2 3 4 5
17. Se lever et partir. 1 2 3 4 5
18. Lire le journal ou parler au téléphone. 1 2 3 4 5
19. Trouver une excuse pour partir. 1 2 3 4 5
20. Se déplacer a une autre table. 1 2 3 4 5
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Annexe 2 : Scripts videos

Condition Controle — Vidéo 1

On y voit un personnage ayant des comportements autistiques en train de lire un livre. Breve

interaction avec une amie.

Jean est assis. Il est plongé dans son livre. Il se balance doucement pendant qu’il lit et joue
avec ses doigts. Son amie, Caroline, arrive dans le champ, elle s’assied a c6té de lui. Elle lui

dit :

- «Salut Jean! Ca a I’air intéressant ce que tu lis ! » (voix enjouée, comportement
chaleureux et expressif)
Jean ne la regarde pas, il ne léve pas les yeux de son bouquin, se balance un peu plus

fortement et répete en écholalie :

-« Caal’air intéressant ce que tu lis ! »

Caroline lui demande :

-« Tu voudras tout a I’heure aller au cinéma avec moi ? »
Jean ne regarde toujours pas Caroline, mais marque un temps d’arrét, 1eéve les yeux de son

bouquin, regarde dans le vide, s’adonne a quelques secondes de flapping tout en répondant :

-« Ah oui j’aimerais bien ! »

Caroline répond :

-« Parfait alors je reviens te chercher dans une demi-heure »
Vers la fin de sa réplique, Caroline accompagne sa parole d’un geste affectueux : elle pose sa

main sur le bras de Jean.
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Jean sursaute, Caroline enléve sa main immédiatement.

Jean pose son regard sur Caroline une fraction de seconde, repose ses yeux sur son livre, se

remet a se balancer en croisant les bras contre lui et répéte :

-« Dans une demi-heure »

Caroline se leve et s’en va. Jean se replonge dans son livre.

Comportement global de Jean : voix monotone, peu d’expressions faciales, regard fuyant, il

est dans sa bulle.

Condition Expérimentale n°1 — Vidéo 2 avec voix off

Ajouter en voix off infos descriptives (avant la scene avec Jean), explicatives et directives.

Infos descriptives :

Vous allez faire la rencontre de Jean. Jean a a peu pres le méme age que vous, et il étudie a la
fac. Il aime lire, regarder des séries télés, particulierement Game of Thrones, échanger sur les
réseaux sociaux et aller au cinéma avec ses amis, comme n’importe quel jeune de son age. Il

meéne une vie normale.

(incorporer vidéo 1)

Infos explicatives :
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Jean est autiste, ce qui signifie que son cerveau fonctionne différemment. L autisme est une
condition neuro-développementale qui apparait dés la naissance. C’est pour cela que Jean a
des difficultés a regarder les autres dans les yeux et a leur parler. Au lieu de répondre a une
question, il peut parfois répéter la question. Il lui arrive aussi d’avoir des comportements
répétitifs, il se balance ou il agite ses mains frénétiquement. Il ne fait pas exprés d’étre
différent, ce sont des comportements dus a son autisme. A cause de son autisme, il est
hypersensible au bruit et au toucher, et il supporte mal les changements et les imprévus. Jean

n’a pas de déficience intellectuelle.

Infos directives :

Les personnes avec autisme sont toutes tres différentes les unes des autres, ¢’est pourquoi les
différentes caractéristiques liées a 1’autisme ne se manifesteront pas de la méme maniére chez
toutes les personnes autistes. Nous allons cependant vous donner des stratégies qui devraient
vous permettre d’interagir plus facilement avec une personne autiste, de fagon a ce que vous

puissiez construire une relation riche qui vous permettra d’apprendre 1’un de ’autre.

1°) Une personne avec autisme peut étre tres sensible au bruit et au toucher. Un coup de
sifflet peut par exemple étre percu 10 fois plus intensément par une personne autiste. Voici
deux conseils faciles a appliquer : si la personne autiste semble génée par un bruit, par
exemple par le bruit de la télé, vous pouvez simplement lui proposer de baisser le volume. Par
ailleurs, avant de toucher cette personne, pour lui faire la bise ou pour lui serrer la main, vous

pouvez lui demander si cela ne la dérange pas.

2°) Une personne autiste peut avoir des difficultés a communiquer avec vous. Voici quelques

stratégies qui devraient vous aider :
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- S’il ne veut pas parler, ne vous en offusquez pas, et proposez-lui de revenir vers vous
quand il se sentira prét. S’il répéte ce que vous dites, en écholalie, gardez bien en téte
qu’il ne le fait pas pour se moquer de vous, il est simplement en difficulté. Ayez un
comportement compréhensif et patient, cela le mettra en confiance.

- Par ailleurs, adressez-vous a lui de fagon explicite, en évitant les sous-entendus et le
langage imagé. Une personne autiste maitrise mal le langage implicite. Par exemple, si
vous lui demandez « Tu as facebook ? », la personne autiste répondra « oui », elle ne
comprendra pas forcément que cela sous-entend que vous souhaitez 1’ajouter sur

facebook.

3°) Une personne autiste peut se sentir mal a 1’aise si les choses ne sont pas a leur place
habituelle. Elle a besoin de pouvoir maitriser son environnement. Par exemple si vous allez

chez elle, vous pourriez lui demander I’autorisation avant de toucher a ses livres.

4°) Une personne autiste peut avoir besoin d’organiser son planning a 1’avance et se sentir
angoissée quand elle est confrontée a un imprévu ou a un changement dans son emploi du
temps. Par exemple si jamais un cours est annulé ou a lieu dans une autre salle, vous pouvez

ainsi la prévenir afin de I’aider a mieux appréhender ce changement.

5°) Une personne avec autisme peut parfois avoir des crises quand elle est dépassée par les
éveénements ou en état de surstimulation. Vous pouvez dans ce cas tenter d’identifier la cause
de la crise (cela peut par exemple étre un bruit soudain) et ’aider a y mettre un terme.

Essayez de la rassurer et de lui parler calmement.
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6°) Une personne avec autisme a souvent besoin d’étre seule pour pouvoir se reposer et
récupérer des nombreuses interactions sociales qui jalonnent sa vie et la fatiguent. Si vous lui
proposez une sortie et qu’elle refuse, ne lui en tenez pas rigueur, cela ne signifie pas qu’elle
n’apprécie pas votre compagnie, au contraire. Elle acceptera votre invitation avec plaisir une

prochaine fois quand elle sera suffisamment reposée.

Condition Expérimentale n°2 — Interaction personnalisée

Infos descriptives, explicatives et directives délivrées directement par la personne concernée
in vivo en situation de self disclosure. Il s’agit des mémes informations que celles délivrées en
condition expérimentale n°1 mais a la premiére personne et avec des questions de

I’expérimentateur permettant de relancer le comédien afin d’assurer la crédibilité de la scene.
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Annexe 3 : Guide d'entretien

Bonjour ***, Pouvez-vous me dire comment s'est passeée votre scolarité au primaire?

Secondaire? En enseignement supérieur?

Si besoin de préciser : Quelles ont été vos difficultés? Vos points forts? Y a-t-il eu des
évenements qui vous semblent marquants? Comment se passaient vos relations avec vos

pairs?

Comment s'est passé le diagnostic? Pourquoi avoir entamé cette démarche? Quelles ont été les
conséquences de ce diagnostic dans votre vie? Vous a-t-il apporté quelque chose, et si oui,

quoi?

Avez-vous parlé de votre diagnostic a votre entourage? Pourquoi? Quelles ont été les

réactions?

Est-ce-que vous travaillez / avez travaillé? Pouvez-vous m'en parler? Quels ont été / sont les

faits marquants de votre vie professionnelle?

Quels sont vos intéréts spécifiques? Pouvez-vous m'en parler? Comment les vivez-vous /

ressentez-vous?
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Qu'est-ce-que l'autisme pour vous? Comment l'expliquez-vous? Comment le vivez-vous?

Vous sentez-vous appartenir a la communauté autistique? Si oui : pourquoi?

Vous étes vous déja senti discriminé / rejeté / stigmatisé? Pouvez-vous m'en parler? Quelle a

été votre réaction? Comment avez-vous fait face a cette situation?

Avez-vous vécu des périodes que vous identifiez comme étant difficiles? Pouvez-vous m'en

parler? Qu'est-ce-qui vous a permis de tenir dans ces moments-1a?

Quels sont les événements / activités qui vous ont fait / font du bien? Pourquoi?

Avez-vous envie de rajouter quelque chose?

252



UNIVERSITE
BRETAGNE
LOIRE

These de Doctorat

Julie DACHEZ

Ll

UNIVERSITE DE NANTES

Envisager |'autisme autrement : une approche psychosociale

Another way of looking at autism: a psychosocial approach

Résumé

Cette thése aborde I'autisme du point de vue de la
psychologie sociale. La premiere recherche, a laquelle 205
individus ont participé, a permis de valider une échelle
multidimensionnelle de mesure des attitudes en contexte
francophone. La seconde recherche, qui a impliqué 104
participants, visait a analyser 'impact d’'un message éducatif
sur les attitudes de jeunes adultes a I'égard d’un pair autiste.
Ce message était délivré dans une vidéo via une voix off, ou
in vivo par un acteur jouant le réle d'un adulte autiste dans
une situation d’interaction personnalisée comparativement a
un groupe contrdle. Les résultats montrent que les
participants de la condition « interaction personnalisée » ont
eu des attitudes significativement plus positives. La
troisieme recherche, menée aupres de 206 participants,
portait sur |'étude des représentations sociales ainsi que sur
I'effet du contact sur cette représentation. Les résultats
confirment I'existence d’une représentation sociale (RS) de
I'autisme. Nous observons également des similitudes entre
les contenus des RS des deux sous-populations qui ne sont
cependant pas organisées de la méme facon. Enfin, la
quatrieme recherche a été consacrée a I'étude des
stratégies de coping. Des entretiens semi-directifs ont été
réalisés auprées de 31 personnes adultes autistes. Huit
stratégies de coping ont été identifiées : les intéréts
spécifiques, le militantisme, le diagnostic, la recherche de
soutien aupres d’amis atypiques, la recherche de soutien
aupres des animaux, la normalisation, I'intellectualisation et
I’lhumour. Les résultats de ces recherches sont discutés en
tenant compte du contexte politique et économique actuel.
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Abstract

This thesis examines autism from the standpoint of social
psychology. The first survey, in which 205 people took part,
allowed us to test a multidimensional scale for measuring
attitudes in a Francophone context, The second, which
involved 104 participants, was aimed at analysing the impact
on young adults of an educational message concerning a
peer-aged high-functioning autist. This message was given
either as a recorded voiceover on a video or live in a
situation of personalised interaction by an actor pretending to
be an adult autist and compared with the reactions of a
control group. The results show that the participants in the
situation of “personalised interaction” have attitudes that are
significicantly more positive. The third survey, which involved
206 participants, concerned social representations of autism,
and the effect of contact on these representations. The
results confirm that there is indeed a social representation of
autism. We also remarked similarities between the contents
of the social representations of our two sub-populations;
nonetheless, these representations are organised differently.
Finally, the fourth survey was dedicated to studying the
coping strategies employed by ASD adults. Semi-structured
interviews were conducted with a population of 31 adult
autists. Eight coping strategies were identified: special
interests, militant behaviour, diagnosis, seeking help from
atypical friends, seeking comfort from animals, normalisation,
intellectualisation, and humour. The results of these four
surveys are discussed with respect to the present political
and economic context,
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