

  À mon fils, qui, du haut de ses 7 ans, m’a encouragée

    tout au long de l’écriture de ce livre — tout en me demandant

    quand j’écrirais un livre pour lui. Celui-ci ne lui est pas adressé :

    mon fils a eu le privilège de recevoir un diagnostic précoce d’autisme

    et de TDAH lui donnant accès à des clés de compréhension et du soutien, des aides dont beaucoup ont été privés pendant des années.

  C’est à elles, à eux, que je dédie ces pages, en espérant

    qu’ils y trouveront ce qui leur a manqué : des repères, du sens…

    et une autorisation à être pleinement eux-mêmes.


Vous êtes neuroatypique, merci, au revoir !
Bien trop souvent, le processus de diagnostic de l’autisme ou du TDAH chez l’adulte aboutit à la confirmation : « Vous êtes autiste, TDAH, ou les deux »…
Puis, rien.
Un papier en main et plein de questions en tête, les personnes nouvellement diagnostiquées se retrouvent laissées à elles-mêmes.
Il n’existe pas de « manuel » indiquant quoi faire ensuite, pas d’accompagnement prévu, et peu de professionnels sont formés aux neuroatypies chez l’adulte et aux enjeux spécifiques du diagnostic tardif. L’errance médicale, que l’on pensait enfin terminée, se poursuit.
C’est ce constat qui m’a donné l’élan d’écrire le livre que vous avez entre les mains. Avec une conviction : que l’expérience vécue de l’intérieur, celle d’une professionnelle elle-même neuroatypique et diagnostiquée tardivement, apporte quelque chose que les approches purement théoriques ne peuvent pas offrir. Ce livre est également l’un des rares à aborder conjointement l’autisme et le TDAH, non pas comme deux sujets parallèles, mais en tenant compte du profil particulier que crée leur cooccurrence : l’AuDHD.
Mon intention est simple : rassembler des informations et des pistes concrètes pour vous accompagner, pas à pas, après un diagnostic tardif.
Vous pouvez le lire de façon linéaire – ce que je recommande, pour poser des bases solides et mieux cheminer dans la suite – ou sauter de point en point, à l’aide de la table des matières.
L’aboutissement du processus diagnostique n’est pas la fin du chemin : il ne fait que commencer.
Alors bonne lecture, et bon cheminement à vous.

Amandine



  

  Partie 1

    Vivre le diagnostic tardif d’une neuroatypie
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  Que sont les neuroatypies ?

  
    
      Neuroatypies et neurodiversité

      Être atypique, c’est être « hors norme ». C’est pourquoi, avant de parler des neuroatypies, j’aimerais attirer votre attention sur le concept de norme. Car, finalement, qu’est-ce que la « norme » ? Qu’est-ce qui est « normal » ?

      
        Atypique, hors norme… anormal ?

        La majorité des personnes sur Terre sont dites neurotypiques. Cela signifie que leur fonctionnement correspond à la norme neurologique. Ainsi, le cerveau des personnes neurotypiques fonctionne d’une façon qui facilite leur intégration dans les systèmes sociaux et éducatifs actuels. Ce privilège de la norme permet de mettre en lumière que la norme n’est pas une vérité universelle, mais un système de référence qui peut exclure certaines personnes.

        Et vous, qui lisez ce livre, vous appartenez sans doute à la minorité des personnes qui se situent hors de cette norme : les neuroatypiques !

        Être neuroatypique, c’est donc se trouver en dehors de la majorité : différent, mais pas moins valable ni malade ! En effet, les neuroatypies, telles que l’autisme, le TDAH, ou encore les troubles d’apprentissage, ne sont pas des maladies, mais des variations naturelles du fonctionnement cérébral.

        Les personnes neuroatypiques sont aussi parfois appelées « neurodivergentes ». Ce terme est davantage utilisé dans les mouvements militants, car il met l’accent sur la variation naturelle du fonctionnement neurologique, en opposition à la notion de « normal » ou « déviant », dans une visée de dépathologisation (nous réaborderons ces notions ultérieurement).

        Et l’ensemble de ces groupes, celui des personnes neurotypiques et celui des personnes neuroatypiques, forment à eux deux la neurodiversité. À l’image de la biodiversité qui existe sur notre planète, ce terme met l’accent sur la richesse derrière les fonctionnements différents, avec une volonté de démédicaliser l’autisme, le TDAH et les autres neuroatypies.

        Vous trouverez souvent les abréviations suivantes :

        
          	
            ✘ NT = neurotypique : personne dans la norme concernant son fonctionnement neurologique

          

          	
            ✘ NA = neuroatypique : personne avec un fonctionnement hors norme (notamment autiste, TDAH)

          

          	
            ✘ ND = neurodiversité

          

        

      

      
        Anormal ou d’une autre norme ?

        Se découvrir neuroatypique à l’âge adulte correspond à découvrir que la norme à laquelle vous vous êtes identifié toute votre vie n’était pas la bonne. Ainsi, vous n’êtes pas anormal, vous appartenez à une autre norme : celle des personnes autistes, TDAH, neuroatypiques.

        Ce recadrage ou cette nouvelle façon de formuler les choses permet de quitter des standards, des visions et des attentes qui ne vous correspondent pas. Et ce afin de vous rapprocher d’une norme à votre image, avec laquelle vous vous identifiez. Avec laquelle vous vous sentez aligné.

        
          « Me découvrir neuroatypique à 27 ans m’a permis de comprendre que je ne suis pas cassée. Je ne suis pas anormale : j’appartiens à une autre norme et je peux, enfin, trouver d’autres personnes qui me ressemblent, me comprennent et m’acceptent telle que je suis ! »

        

      

    

    
    
      Les différentes neuroatypies

      
        Le parapluie des neuroatypies

        Le terme neuroatypie fait principalement référence aux troubles du neurodéveloppement1 (TND). Ceux-ci regroupent, en plus du trouble du spectre de l’autisme (TSA) et du trouble de déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) :

        
          	
            ✘ le trouble du développement intellectuel

          

          	
            ✘ les troubles du développement de la parole ou du langage (dysphasie)

          

          	
            ✘ les troubles spécifiques des apprentissages (comme la dyslexie et la dyscalculie)

          

          	
            ✘ le trouble développemental de la coordination (anciennement dyspraxie)

          

          	
            ✘ et le syndrome de Gilles de la Tourette (SGT).

          

        

        Les TND sont des troubles comportementaux et cognitifs qui sont présents dès la période de développement (donc présent depuis la petite enfance) et provoquent des difficultés d’acquisition et d’exécution de fonctions spécifiques intellectuelles, motrices, de langage ou sociales.

        Les communautés neuroatypiques utilisent souvent la représentation du parapluie qui abrite toutes ces neuroatypies2.

        
        
          [image: Illustration du parapluie des neuroatypies.]

        
        Un parapluie avec les noms de neuroatypies sous l'ombrelle.

        
          Et le HPI dans tout ça ?

          
            Le HPI (haut potentiel intellectuel) n’est pas repris dans les manuels de diagnostic, car ce n’est pas un trouble ! Ainsi, il ne s’agit pas d’un diagnostic, mais bien d’une « identification » lorsqu’un HPI est attesté après la passation d’une évaluation de l’intelligence auprès d’un (neuro)psychologue. D’ailleurs, le HPI est considéré comme un facteur protecteur !

            Mais, si nous reprenons la définition initiale que nous avons posée sur les neuroatypies (« un fonctionnement neurologique hors norme »), le fait d’être HPI correspond à avoir un quotient intellectuel en dehors de la norme3. Le HPI est-il une neuroatypie pour autant ?

            Si le HPI est hors norme concernant le score du QI, il se caractérise principalement par une vitesse de traitement de l’information plus rapide. Un traitement plus rapide de l’information est-il un traitement différent pour autant ? La façon de fonctionner, sur le plan cérébral, serait-elle atypique du fait de sa vitesse ? Ce n’est pas ce que les recherches scientifiques tendent à montrer : les personnes HPI peuvent avoir un traitement de l’information plus efficace, mais pas nécessairement « atypique » dans le sens de l’autisme ou du TDAH.

            La réponse à cette question n’est pas tranchée, car le terme de neuroatypie est issu des communautés de personnes neuroatypiques, et non du monde médical : il n’existe pas de consensus. Ainsi, bien que le HPI ne soit pas considéré comme un trouble dans le cadre médical, certaines personnes et mouvements dans la communauté de la neurodiversité choisissent de l’inclure parmi les neuroatypies.

            Par ailleurs, le HPI est parfois vu à tort comme la « cause de tous les maux » : difficulté d’adaptation sociale, pensée en arborescence, hypersensibilités sensorielles… Aucun de ces traits n’est propre au HPI. S’il y a souffrance, il est intéressant de ne pas s’arrêter à l’hypothèse d’un « HPI qui explique tout », et d’aller creuser d’autres pistes, dont l’autisme, le TDAH ou des troubles dys.

            Car le HPI peut également se combiner à une neuroatypie comme l’autisme ou le TDAH : il s’agit alors d’une « double exceptionnalité » (nous en reparlerons plus loin dans cet ouvrage).

            
              [image: Courbe de Gauss qui représente la répartition du QI à l'échelle de la population.]

            68 % de la population a un QI situé entre 85 et 115. Le HPI correspond à un QI entre 130 et 145 et concerne 2 % de la population. Le THPI correspond à un QI supérieur à 145 et concerne 0,1 % de la population.

          

        

        
          QI hétérogène, neuroatypies et Asperger

          
            Lors de démarches de diagnostic, il est possible que vous ayez passé des tests pour évaluer votre quotient intellectuel (QI) via la Weschler Adult Intelligence Scale (WAIS). Cette évaluation se compose de plusieurs sous-tests et permet de déterminer un QI global ainsi que différents indices : l’indice de compréhension verbale, l’indice de raisonnement perceptif, l’indice de mémoire de travail, et l’indice de vitesse de traitement.

            Lorsque les résultats aux différents indices ne varient pas de plus d’un écart-type, le QI est dit homogène. En revanche, si l’un des indices diffère des autres de plus d’un écart-type, on parle de QI hétérogène. Lorsque le QI est trop hétérogène, un score total n’est pas systématiquement donné, car il serait non représentatif. Toutefois, les résultats peuvent être interprétés de manière détaillée, ce qui permet de mettre en évidence les forces et les défis cognitifs spécifiques de l’individu, ainsi que son mode de fonctionnement intellectuel.

            Il existe beaucoup d’idées reçues autour de l’intelligence et des neuroatypies, en particulier dans le cadre de l’autisme. Par exemple, le terme « asperger » (désormais obsolète dans les nouvelles classifications diagnostiques) ne désigne pas spécifiquement les personnes autistes avec un HPI, mais plutôt les personnes autistes sans déficience intellectuelle (TSA SDI).

            Il est également important de noter que, bien que des profils de QI hétérogène soient fréquemment observés chez certaines personnes neuroatypiques, cela ne constitue pas une règle générale ni une condition diagnostique systématique.

          

        

      

      
        Neuroatypies et handicaps invisibles

        Si l’autisme et le TDAH ont des signes observables, ces caractéristiques visibles ne sont que la partie émergée de l’iceberg. Ces manifestations extérieures sont celles étudiées lors des processus diagnostiques afin de pouvoir approcher ce qui constitue la partie immergée de l’iceberg : le fonctionnement intérieur de la personne.

        Cependant, ces particularités peuvent être difficiles à identifier, surtout pour des observateurs non formés. Cela est d’autant plus vrai lorsque la personne neuroatypique a développé des compétences de camouflage ou de compensation, ce qui est fréquent dans les cas de diagnostic tardif. Ces mécanismes d’adaptation, bien qu’utiles pour s’intégrer ou éviter les stigmates, contribuent à rendre les neuroatypies presque invisibles aux yeux des autres.

        Cependant, cette notion d’invisibilité est associée à un véritable paradoxe. Une personne neuroatypique est souvent perçue comme « trop normale » pour être reconnue comme neuroatypique, mais aussi trop étrange pour être considérée comme totalement neurotypique. Coincée dans cet entre-deux, elle peut être jugée inadaptée ou singulière sans que l’hypothèse d’un handicap invisible soit envisagée ou acceptée.

        
          « Tu n’as pas l’air autiste ! »

          « Si tu es TDAH, alors c’est vraiment léger ! »

        

        Enfin, il est essentiel de rappeler que les normes sociales sont conçues par et pour les personnes neurotypiques. Pour les personnes autistes ou TDAH, cela implique de fournir des efforts constants pour répondre à des attentes qui ne leur correspondent pas. Ces efforts, souvent invisibles eux aussi, amplifient l’invisibilisation de leur neuroatypie et des défis qu’ils rencontrent. Un cercle vicieux auquel les personnes en situation de diagnostic tardif sont souvent confrontées…

        Une personne autiste peut paraître « dans la norme » lors d’une réunion professionnelle, à travers une attitude très étudiée. Ce qui est invisible, ce sont les efforts fournis pendant la réunion (comme maintenir un contact visuel, contrôler son langage non verbal, maîtriser son style interactionnel afin de correspondre aux conventions…) ainsi que la fatigue énorme que cela génère (avec le besoin après la réunion de s’isoler pour récupérer). Tout son vécu et ses moments de difficultés sont invisibles aux yeux de ses collègues.

        Une personne TDAH peut quant à elle développer des stratégies sophistiquées pour organiser ses tâches (listes, alarmes, rappels fréquents). Certains volets de son travail, liés à l’organisation par exemple, peuvent lui demander beaucoup plus d’énergie et de temps que pour ses collègues. Cela donne l’impression qu’elle est très organisée et que sa gestion du travail est fluide, alors qu’en réalité, elle compense une difficulté chronique à gérer son attention au prix d’efforts invisibles.

        Voici un exemple qui parlera particulièrement aux personnes autistes ou TDAH ayant un profil hypersensible sensoriellement. Souvent, ces personnes masquent leurs inconforts, voire leur souffrance, face aux surcharges sensorielles. Même lorsqu’elles sont submergées par le bruit, les lumières ou les foules, elles s’efforcent de « garder leur masque » pour afficher une attitude conforme aux attentes sociales. Cependant, ces efforts constants de camouflage et de résistance dans un environnement sensoriellement hostile ont un coût élevé : une fatigue intense, parfois suivie de crises ou, sur le long terme, d’un burnout.

      

      
        Quand les neuroatypies se combinent…

        Statistiquement, le fait de présenter une neuroatypie augmente la possibilité d’en avoir d’autres. À tel point que la coexistence d’un trouble associé (ou comorbidité) est de plus en plus considérée comme la norme plutôt que l’exception ! Ces comorbidités peuvent inclure :

        
          	
            ➜ d’autres neuroatypies (comme la dyspraxie, la dyslexie ou la dyscalculie),

          

          	
            ➜ des troubles de santé physique (par exemple, le syndrome d’Ehlers-Danlos ou des troubles gastro-intestinaux),

          

          	
            ➜ des troubles de santé mentale (comme un trouble anxieux, la dépression ou les troubles du comportement alimentaire).

          

        

        Par exemple, une personne autiste peut également être dyspraxique ou présenter un trouble anxieux ; de même, une personne avec un TDAH peut être dyscalculique ou rencontrer des difficultés liées à des comportements addictifs.

        Aujourd’hui, non seulement nous savons que TDAH et TSA peuvent coexister chez une même personne, mais nous savons également que la présence de l’une augmente statistiquement la possibilité d’avoir l’autre ! Les données à ce sujet sont encore récentes, les statistiques sont donc en pleine mouvance : selon les études, on considère que le taux de cooccurrence serait compris entre 21 % et 78 %4.

        Ces deux neuroatypies, loin d’être incompatibles, créent même un profil unique que les anglophones nomment « AuDHD »5. Bien que peu étudié pour le moment, ce profil offre une perspective fascinante sur les spécificités des fonctionnements neurologiques combinés. Ce livre explorera non seulement les caractéristiques de l’autisme et du TDAH, mais également les particularités de leur coexistence chez une même personne.

        
          [image: Diagramme de Venn de l'intersection entre autisme et TDAH.]

        
      

    

    




  

  Et après un diagnostic, que se passe-t-il ?

  
    Vous venez peut-être de vivre le processus de diagnostic, avec toutes les montagnes russes émotionnelles que cela implique. Souvent, l’aboutissement du diagnostic est attendu comme étant la résolution finale, avec LA grande réponse : « suis-je autiste/TDAH… ou non ? » (Une alternative d’ailleurs qui peut faire peur, car « si je ne le suis pas… que suis-je alors ? »).

    
      Recevoir un diagnostic tardif

      Obtenir un diagnostic à l’âge adulte implique souvent de faire face à deux types de répercussions majeures :

      
        	
          ✘ Les souffrances liées au retard du diagnostic : avoir vécu pendant des années sans savoir, sans pouvoir donner un sens à ses expériences. Cela s’accompagne d’un manque d’informations cruciales, de validation et de soutien en lien avec son fonctionnement, ce qui peut engendrer des sentiments de frustration, de solitude, voire d’incompréhension de soi-même.

        

        	
          ✘ Les bouleversements liés à la réception du diagnostic : découvrir sa neuroatypie à l’âge adulte provoque souvent un tourbillon émotionnel, comparable à des montagnes russes. Ce moment peut être à la fois libérateur et déstabilisant, suscitant des questionnements profonds sur son identité et son passé.

        

      

      
        Les raisons derrière un diagnostic tardif

        
          Les causes d’un retard de diagnostic

          Plusieurs causes peuvent expliquer un diagnostic tardif (même si les sept qui vont être présentées ici ne vous concernent peut-être pas toutes).

          
            Un manque de connaissances dans l’environnement médical ou éducatif

            Aujourd’hui, les connaissances scientifiques permettent de mieux repérer l’autisme et le TDAH, chez les enfants comme chez les adultes. Cependant, cette reconnaissance accrue est relativement récente, et de nombreuses personnes adultes neuroatypiques n’ont pas été identifiées dans leur enfance. C’est seulement maintenant, avec les progrès en matière de formation et d’accès à l’information, qu’elles obtiennent un diagnostic.

            Par ailleurs, ce manque de connaissance ne concerne pas uniquement les professionnels. Il s’agit d’un biais plus largement présent au sein de la société. Les représentations qui entourent l’autisme et le TDAH peuvent être fausses et stéréotypées. Par exemple, l’autisme est fréquemment associé à une déficience intellectuelle ou à une communication exclusivement non verbale, tandis que le TDAH est parfois réduit à une simple agitation. Ces clichés peuvent masquer les signes chez des personnes qui ne correspondent pas à ces images, retardant ainsi leur reconnaissance.

          

          
            Une balance entre soutien environnemental et capacités de compensation

            Il arrive parfois qu’une neuroatypie passe inaperçue en raison d’un environnement suffisamment soutenant ou de capacités de compensations suffisantes pour répondre aux exigences du quotidien. Certains traits des neuroatypies peuvent ainsi rester discrets, tant que les exigences environnementales n’excèdent pas les capacités de la personne. Cependant, un changement dans cet équilibre, comme une augmentation des exigences environnementales ou une diminution des ressources disponibles, peut brusquement révéler des difficultés.

            Ce phénomène est fréquent lors de transitions importantes, par exemple chez les jeunes qui changent d’école pour entrer au collège ou au lycée. Ces périodes impliquent souvent des changements simultanés (rythme scolaire, nouvelles interactions sociales, autonomie accrue), ce qui peut déséquilibrer la balance entre les ressources et les besoins de la personne. Cette perte d’équilibre peut donner l’impression d’un « craquage soudain », alors que le fonctionnement neuroatypique était présent depuis toujours. Cette rupture s’accompagne souvent de cercles vicieux mêlant anxiété, sentiment d’échec, et pensées dévalorisantes (par exemple, se percevoir comme incompétent).

            De la même manière, certaines personnes bénéficient d’une « mécanique bien huilée » dans leur environnement, leur permettant d’être fonctionnelles au quotidien grâce à des soutiens spécifiques. Ces soutiens peuvent inclure des personnes-ressources qui prennent en charge des aspects difficiles pour la personne neuroatypique, comme la gestion administrative, l’organisation, ou les contacts sociaux. Cet équilibre peut masquer les défis sous-jacents, en limitant les situations problématiques.

            Cependant, cette mécanique est souvent fragile : si un « rouage » vient à se bloquer (par exemple, une personne-ressource indisponible ou un changement imprévu), la personne neuroatypique peut se retrouver brusquement confrontée à ses difficultés. Hors de son cadre aménagé et de ses habitudes sécurisantes, les défis cachés deviennent alors visibles.

          

          
            Des capacités de camouflage et de compensation suffisantes

            Une image que je partage souvent en séance et en conférence est inspirée du film Matrix. Imaginez que certaines personnes, dès la naissance, reçoivent directement dans leur cerveau le téléchargement de manuels qui expliquent les codes sociaux, la façon de gérer les interactions sociales, le décodage du non verbal et de l’implicite… Et d’autres ne les reçoivent pas.

            Cette deuxième catégorie de personnes pourra se sentir en décalage avec la première et, plutôt que d’agir « à l’instinct », utilisera l’observation, l’analyse et le stockage de données afin de déduire les règles qui régissent les interactions sociales. Leur approche du social pourra atteindre de très beaux niveaux, voire parfois supérieurs à certaines capacités des personnes qui ont reçu le manuel dès la naissance et n’ont jamais dû se préoccuper de ce sujet. Mais cela restera associé à beaucoup de travail tout au long de leur vie, et donc à un coût sur le plan de l’énergie et de la charge mentale.

            À l’intérieur des stratégies d’adaptation il y en a une en particulier dont vous avez certainement entendu parler : le camouflage (ou masking). Ainsi, de nombreuses personnes neuroatypiques apprennent dès leur plus jeune âge à adapter ou à dissimuler certains de leurs comportements et attitudes jugés « inappropriés » par la société. Ces efforts visent à se conformer aux attentes sociales, à éviter d’attirer l’attention, et à limiter les risques de stigmatisation ou de rejet.

            Les stratégies de camouflage peuvent prendre différentes formes, comme :

            
              	
                ➜ se forcer à rester immobile pour paraître « calme »

              

              	
                ➜ maintenir un contact visuel, même si cela est inconfortable

              

              	
                ➜ réprimer des comportements d’autostimulation (comme se balancer ou manipuler des objets)

              

              	
                ➜ éviter de rester seul, même si cela est éprouvant

              

              	
                ➜ s’abstenir de produire des écholalies (répéter ce que l’autre dit)…

              

            

            Certaines personnes neuroatypiques développent également une véritable base de données mentale pour naviguer dans les interactions sociales. Cette capacité d’analyse leur permet d’interpréter et d’anticiper les attentes, parfois au point de surpasser leurs pairs neurotypiques dans ces domaines.

            Les études scientifiques confirment ce phénomène : certains enfants autistes sans déficience intellectuelle, par exemple, réussissent des tests de cognition sociale en utilisant un raisonnement compensatoire. Plutôt que de s’appuyer sur une intuition sociale, ils appliquent une logique apprise et structurée, ou raisonnement compensatoire, pour arriver aux réponses attendues.

            Ces observations soulignent l’importance cruciale de prendre en compte ces stratégies dans une démarche diagnostique.

          

          
            Un biais familial

            Un retard de diagnostic peut également trouver son origine dans les bases génétiques et héréditaires des neuroatypies. En effet, il est fréquent qu’un ou plusieurs parents d’un enfant neuroatypique soient eux-mêmes concernés, souvent sans en avoir conscience ! Un parent neuroatypique non diagnostiqué pourra reconnaître certains comportements ou traits chez son enfant et penser : « Moi aussi, je faisais cela quand j’étais enfant ».

            Cette reconnaissance, bien qu’intuitive, peut parfois induire une perception biaisée de ce qui est « normal ». Ce phénomène peut renforcer un retard de diagnostic, car l’environnement familial ne perçoit pas ces différences comme significatives ou nécessitant de consulter un professionnel de la santé.

            
              [image: Représentation de deux parents qui ont chacun un TSA et un TDAH.]

             Il y a un point d'interrogation à côté de leur enfant. Texte : tant pour l'autisme que le TDAH, l'héritabilité est élevée : entre 70 et 80 %.

          

          
            L’appartenance à une minorité de genre ou culturelle

            Les cadres diagnostiques de l’autisme et du TDAH ont été construits sur des observations majoritairement effectuées auprès d’enfants blancs, masculins et issus de milieux socioéconomiques moyens ou élevés. Ce biais dans les échantillons initiaux a entraîné des répercussions importantes sur la manière dont ces neuroatypies sont comprises et identifiées.

            Un biais qui n’est pas anodin et dont tant les chercheurs que les cliniciens commencent à tenir compte.

            En conséquence, les femmes, les personnes non binaires, agenres et transgenres rencontrent davantage de difficultés à accéder au diagnostic, à cause de stéréotypes sociaux et cliniques qui influencent la reconnaissance des traits atypiques. Par exemple, les femmes autistes ou TDAH adoptent souvent des comportements de compensation ou de camouflage, rendant leurs traits moins visibles pour des cliniciens non formés à ces profils.

            Les inégalités sont également marquées pour les personnes issues de minorités culturelles. Aux États-Unis, par exemple, les personnes autistes noires sont souvent diagnostiquées plus tardivement ou reçoivent d’abord un diagnostic erroné, comme des troubles du comportement ou de l’opposition, avant que l’autisme ne soit découvert.

            Ces biais ont des impacts mesurables sur l’âge moyen auquel les diagnostics sont posés. Les femmes, en particulier, reçoivent souvent leur diagnostic plus tardivement que les hommes. Ce retard a conduit à une réévaluation des ratios homme-femme pour l’autisme et le TDAH. Par exemple :

            
              	
                ➜ le ratio hommes/femmes pour l’autisme, qui était historiquement de 5 à 8 pour 1 dans les années 1990 est passé à 3 pour 1 en 2020, et certaines études suggèrent même un ratio de 2 pour 1 dans des échantillons récents ;

              

              	
                ➜ pour le TDAH, les études sur les adultes montrent désormais une répartition presque égale entre hommes et femmes, alors que les garçons étaient davantage diagnostiqués dans l’enfance.

              

            

            Ces évolutions soulignent l’importance de repenser les approches diagnostiques pour inclure une plus grande diversité de profils.

          

          
            Un profil complexe

            Plus le diagnostic est tardif, plus l’identification de la neuroatypie est compliquée, à cause du développement de :

            
              	
                ➜ stratégies de compensation et de camouflage efficaces,

              

              	
                ➜ de troubles psychiatriques. Le non-diagnostic d’une neuroatypie favorise leur apparition, notamment l’anxiété et la dépression. Par la suite, il est plus difficile d’isoler et distinguer un trouble neurodéveloppemental s’il est conjoint à un trouble psychiatrique car leurs effets se chevauchent.

              

            

            Par ailleurs, les personnes présentant un profil combiné d’autisme et de TDAH (AuDHD) peuvent être particulièrement difficiles à diagnostiquer. Parfois, les traits autistiques sont plus visibles ; à d’autres moments, ce sont les caractéristiques du TDAH qui dominent. Cette dynamique peut même suggérer, à tort, l’absence de trouble, les deux tendances pouvant se contrebalancer ou s’atténuer mutuellement. Cette complexité nécessite une grande finesse dans l’analyse diagnostique.

            Enfin, dans le cas d’une double exceptionnalité (présence simultanée d’un haut potentiel intellectuel et d’une neuroatypie), d’autres dynamiques spécifiques peuvent s’ajouter. Le HPI compense certains défis liés à la neuroatypie, rendant celle-ci encore plus difficile à repérer, jusqu’à ce qu’un évènement déstabilisant vienne révéler les vulnérabilités sous-jacentes.

            Par ailleurs, certaines personnes tardivement diagnostiquées ressentent de la culpabilité, ayant l’impression que ce retard est « leur faute ». Elles se blâment de ne pas avoir compris plus tôt, de n’avoir pas su trouver les mots pour communiquer leurs difficultés à leur entourage.

            Pourtant, laissez-moi vous rappeler une chose essentielle :

            
              Ce n’est pas votre faute.

            

            Relisez cette phrase autant de fois que nécessaire : ce n’est pas votre faute.

            Même aujourd’hui, avec un accès facilité à l’information, le poids du retard diagnostique ne vous incombe pas. Comment auriez-vous pu savoir que ce qui se passe dans votre cerveau est différent de ce qui se passe dans celui des autres ? Et comment auriez-vous pu faire confiance à vos perceptions et ressentis, surtout si vous avez grandi dans des environnements qui les remettaient en question ou les minimisaient constamment ?

            En plus de cela, songez que de nombreux facteurs totalement hors de votre portée contribuent à retarder le diagnostic : le manque de spécialistes dans certaines régions, les délais d’attente pouvant s’étendre sur plusieurs années ou encore le coût que cela représente financièrement… et en énergie.

          

        

        
          Les déclencheurs du processus diagnostique

          Au CRAL (Centre de Ressources Autisme Liège, en Belgique), près de 80 % des personnes ayant sollicité un bilan diagnostique ont vu leurs suspicions confirmées et ont été diagnostiquées autistes. L’abondance d’informations et les témoignages en ligne sont souvent un déclic pour les personnes qui vivent des situations similaires :

          
            « Je suis tombée sur une vidéo dans laquelle des filles et des femmes autistes parlaient de leurs expériences, et c’était la première fois que je me reconnaissais en quelqu’un d’autre de toute ma vie ! J’ai commencé à pleurer parce que, enfin, j’avais trouvé quelqu’un d’autre comme moi, d’autres extraterrestres sur Terre ! Ça a été un véritable déclic pour moi. »

          

          À côté de l’accès à l’information, d’autres évènements ou facteurs peuvent venir jouer le rôle de déclencheur :

          
            	
              ➜ un épuisement important ou un burnout : beaucoup de personnes commencent à s’interroger sur leur fonctionnement lorsqu’elles atteignent (voire dépassent) leurs limites, notamment face à des environnements trop exigeants.

            

            	
              ➜ des troubles psychologiques associés : les troubles anxieux ou dépressifs, exacerbés par l’absence de reconnaissance des besoins liés aux neuroatypies, figurent souvent parmi les éléments déclencheurs.

            

          

          Malheureusement, il arrive également que le diagnostic de neuroatypie survienne après des années d’errance médicale et de nombreux diagnostics, tels que le trouble bipolaire, le trouble de la personnalité borderline ou la schizophrénie.

        

        
          Les bienfaits d’un diagnostic tardif

          Un diagnostic tardif, même s’il s’accompagne souvent de bouleversements émotionnels et identitaires, a en lui-même un effet thérapeutique.

          Accéder au diagnostic, peu importe l’âge, offre une meilleure compréhension de son fonctionnement. Cela représente une avancée extrêmement précieuse, car il devient alors possible de :

          
            	
              ➜ mettre fin à des schémas de pensées dévalorisants. Le diagnostic aide à comprendre que les difficultés ou les décalages ressentis ne sont pas le résultat d’un manque d’effort ou d’incompétence, mais bien le reflet d’un fonctionnement atypique. Cette nouvelle perspective permet de se libérer de l’autocritique excessive et de reconnaître l’énergie investie pour « fonctionner » dans une norme qui n’était pas adaptée ;

            

            	
              ➜ donner du sens à ses ressentis et à sa souffrance : mettre un mot sur son vécu aide à légitimer ses émotions et expériences, offrant une base pour reconstruire son estime de soi.

            

          

          Se découvrir neuroatypique peut aussi être l’occasion d’apprendre comment fonctionne votre cerveau et comment fonctionner « avec » lui, plutôt que contre ou malgré lui. Un accompagnement par un psychologue permet de travailler sur les fonctions exécutives et la régulation des émotions.

          Par ailleurs, un diagnostic tardif permet souvent de comprendre pourquoi certaines thérapies ou approches n’ont pas fonctionné dans le passé. Des traits persistants qui semblaient résister pourraient en réalité refléter des caractéristiques neuroatypiques et non des problématiques psychologiques à « corriger ». Ce cadre explicatif aide à faire la distinction entre son fonctionnement de base et d’autres éventuelles difficultés, comme un trauma ou un trouble associé.

          Un autre bienfait majeur du diagnostic est la connexion à des communautés de personnes neuroatypiques. Ces liens offrent :

          
            	
              ➜ une validation de votre parcours et de votre identité : sentir que votre vécu est compris et légitime ;

            

            	
              ➜ ainsi qu’un accueil inconditionnel : être accepté tel que vous êtes, sans pression à vous conformer à des normes.

            

          

        

      

      
        Diagnostic tardif et santé mentale

        Vivre un diagnostic tardif constitue une expérience bouleversante. De surcroît, les adultes diagnostiqués tardivement ont souvent traversé des épreuves tout au long de leur vie sans pouvoir les comprendre pleinement ni leur donner du sens. Ce manque de reconnaissance les a privés d’un soutien adapté, entraînant leur isolement social et la perte d’estime de soi, autant de facteurs nuisibles à la santé mentale.

        Combiner un parcours diagnostique, émotionnellement exigeant et physiquement épuisant, avec un vécu déjà marqué par le mal-être et des questionnements identitaires, représente un défi de taille.

        Bien qu’obtenir un diagnostic puisse apporter un immense soulagement et un sentiment de validation, cela ne met pas pour autant fin aux montagnes russes émotionnelles ! Les questionnements identitaires et le processus d’intégration de cette nouvelle compréhension de soi prennent du temps.

        
          Le camouflage : un mécanisme à double tranchant !

          Vous avez probablement déjà entendu parler du camouflage ou du masking. Si ce phénomène est surtout connu dans le cas de l’autisme, les personnes TDAH sont également concernées. Elles aussi développent des stratégies pour passer inaperçues, s’intégrer socialement ou répondre aux normes attendues.

          Le camouflage concerne l’ensemble des stratégies déployées par les individus pour réduire la visibilité de leur neuroatypie. On distingue trois grandes catégories : la compensation, le masquage et l’assimilation.

          La compensation vise à pallier certaines difficultés sociales en adoptant des comportements adaptés. Ces stratégies peuvent être conscientes ou acquises par l’expérience. Concrètement, cela peut être : utiliser des scripts sociaux avant une interaction (avec des questions ou des réponses toutes faites) ; ou encore, essayer d’adopter une attitude d’écoute et de questionnements, ce qui permet à la fois de ne pas monopoliser le discours, de limiter les impairs, d’avoir le temps de réfléchir pour préparer une question en lien avec la conversation…

          Le masquage vise à dissimuler certaines caractéristiques de l’autisme ou du TDAH, souvent pour répondre aux attentes sociales ou éviter d’attirer l’attention. Par exemple : réprimer des gestes stéréotypés en public (comme des mouvements répétitifs, ou stimming), se forcer à établir un contact visuel, feindre un intérêt pour une conversation perçue comme peu engageante (par exemple dans les conversations superficielles ou small talks), ne pas rendre visibles des inconforts liés aux hypersensibilités sensorielles (comme ne pas montrer son malaise dans un environnement bruyant)…

          L’assimilation consiste à imiter les comportements des personnes neurotypiques pour mieux se fondre dans leur environnement social. Ce type de camouflage repose fortement sur l’observation et l’apprentissage des codes sociaux. Par exemple : adopter une gestuelle ou un style interactionnel similaire à son interlocuteur, imiter son langage non verbal (expressions faciales, postures, ton de voix…).

          Ces stratégies ont bien sûr des avantages… sinon elles ne seraient pas adoptées et ne perdureraient pas dans le temps ! Elles offrent des bénéfices immédiats : une protection contre la stigmatisation, le rejet ou même le harcèlement. Elles permettent aussi d’accéder à un certain degré d’intégration sociale et d’éviter des situations conflictuelles ou des discriminations.

          Cependant, les coûts de ces stratégies de camouflage sont importants, tant sur le plan émotionnel que psychologique.

          
            	
              ✘ Épuisement : le camouflage exige énormément d’énergie, car il nécessite une vigilance constante et un effort mental soutenu.

            

            	
              ✘ Impact sur l’identité personnelle : lorsque l’on porte continuellement un masque, des questions surgissent : « Qui suis-je vraiment si je ne me montre jamais tel que je suis ? Mes relations sont-elles authentiques ou basées sur une façade ? Serais-je accepté(e) si je me montrais sous mon vrai jour ? »

            

            	
              ✘ Pensées négatives sur soi : un camouflage prolongé génère des croyances nuisibles telles que « Être moi-même n’est pas acceptable » ou « Je dois être une autre personne pour être aimé(e). »

            

            	
              ✘ Répercussions sur la santé mentale : une utilisation intensive du camouflage est corrélée à une augmentation du risque de burnout, de dépression, de crises de type shutdown et meltdown6﻿.

            

            	
              ✘ Perte d’authenticité : à force de se conformer aux attentes extérieures, la personne peut ressentir une déconnexion de soi ainsi qu’un décalage profond avec son identité, altérant son estime de soi.

            

          

          Ces risques ne sont pas anodins, et plus marqués chez les femmes et les minorités de genre, qui font une utilisation plus élaborée et plus intensive du camouflage que les hommes. Ce phénomène pourrait expliquer en partie pourquoi elles sont souvent diagnostiquées plus tardivement, leur camouflage rendant leurs particularités moins visibles aux yeux des autres.

        

      

      
        Émotions, deuil et intégration

        Recevoir un diagnostic, quel qu’il soit, est une expérience profondément personnelle. Chaque individu le vit à sa manière, et les ressentis peuvent varier d’une personne à l’autre, mais aussi évoluer au fil du temps.

        Même si vous vous êtes préparé à cette démarche ou si vous en avez été l’initiateur, ce diagnostic aura, sans nul doute, des répercussions sur vous. Certaines seront positives et apaisantes, tandis que d’autres pourront être plus difficiles à vivre.

        
          Le soulagement

          Beaucoup de personnes tout juste diagnostiquées décrivent un sentiment de légèreté, de bonheur et d’espoir, ainsi que le sentiment de pouvoir enfin commencer à s’accepter et découvrir qui elles sont réellement.

          Un diagnostic tardif a des effets positifs, notamment sur la perception de sa qualité de vie. Il permet (enfin !) de se sentir validée dans ses ressentis et dans son identité ! On n’a plus à « être comme tout le monde » ou « aller contre son cerveau ». À la place, il s’agit d’apprendre à s’accueillir et à se respecter.

        

        
          Le sens sur son parcours de vie

          Il éclaire des expériences parfois douloureuses (difficultés identitaires, relationnelles, scolaires, etc.) du passé, il est une clé pour comprendre et réinterpréter les événements vécus.

        

        
          Les réactions de l’entourage

          Cependant, cette réaction de joie et de soulagement peut dérouter l’entourage et susciter de la surprise, voire de l’incompréhension chez les proches. Pourquoi se réjouir d’un diagnostic de neuroatypie ?

          Faire face aux incompréhensions ou jugements de ses proches est une épreuve, particulièrement lorsque vient le moment d’annoncer son diagnostic.

        

        
          Les phases du deuil

          Il n’est pas rare que la réception du diagnostic soit teintée d’émotions désagréables.

          Recevoir un diagnostic amène souvent à traverser un processus similaire aux phases du deuil. Selon certains modèles, ces phases sont au nombre de huit : le choc, le déni, la colère, la négociation ou le marchandage, la tristesse, la dépression ou la résignation, l’acceptation et, enfin, la reconstruction ou l’intégration.

          
            [image: Courbe qui représente les huit phases du deuil.]

          
          Les réactions à un diagnostic de neuroatypie varient énormément d’une personne à l’autre. Elles dépendent de nombreux facteurs : le contexte, l’histoire personnelle, ce que le diagnostic représente, ou encore les attentes qui y sont associées.

          Chacun vit les phases de ce deuil dans un ordre différent, on peut même les traverser à plusieurs reprises ou alterner entre plusieurs émotions. Toutefois, même si ces étapes ne sont ni universelles ni chronologiques, le processus global reste indispensable pour intégrer le diagnostic et « mettre à jour » votre rapport à votre identité.

          Concrètement, le passage par ces phases peut ressembler à une alternance de pensées et d’émotions telles que :

          
            	
              ✘ Choc : « Je me sens sidérée par ce diagnostic, je n’arrive plus à rien faire, mon cerveau est dans le brouillard… ». C’est la surprise ou la stupeur face à une nouvelle qui, même si elle était pressentie, peut sembler déroutante ou difficile à assimiler.

            

            	
              ✘ Déni et marchandage : « Ça ne peut pas être vrai ! Je ne suis pas autiste/TDAH… je me fais des idées, je suis juste comme ça dans ma personnalité… Les professionnels se sont sûrement trompés… » ; « Peut-être que si je fais beaucoup d’efforts, je vais réussir à guérir, à être normale, comme tout le monde ? ». Ces pensées traduisent une difficulté à accepter pleinement le diagnostic, souvent accompagnées d’un désir de revenir à un idéal ou à une normalité perçue.

            

            	
              ✘ Colère : « Comment est-ce possible que personne ne l’ait vu avant ? Pourquoi n’a-t-on pas compris ce que je vivais ? » ; « C’est tellement injuste ! Pourquoi moi ?… » La colère peut être dirigée contre soi-même, les proches, les professionnels ou encore la société. Elle exprime une frustration face à un sentiment d’injustice ou d’abandon.

            

            	
              ✘ Tristesse : « Ma vie est dans une impasse ! Ce diagnostic est une condamnation à perpétuité ! » ; « Si seulement j’avais été diagnostiqué(e) plus tôt, tout aurait pu être différent. » ; « Je me sens seule, incomprise. Personne ne pourra jamais me comprendre, m’aimer pour qui je suis ; et je ne pourrai jamais m’aimer telle que je suis ». Cette phase peut être marquée par un profond découragement et une douleur émotionnelle liée aux regrets, à la solitude ou à un sentiment d’inadéquation.

            

            	
              ✘ Résignation : « C’est comme ça. Je ne peux rien y faire. Mon cerveau est ainsi. Ça ne sert à rien de lutter… » C’est une étape d’abandon apparent, où l’énergie de la lutte cède la place à une forme d’acceptation passive.

            

            	
              ✘ Acceptation : « Je commence à mieux comprendre mon fonctionnement, à mieux me comprendre. Je peux relire mon passé différemment et reconnaître tout ce que j’ai surmonté. » C’est une prise de conscience que la neuroatypie fait partie de vous, de votre fonctionnement.

            

            	
              ✘ Intégration et reconstruction : « Ma neuroatypie fait partie de moi sans me définir entièrement ; et j’ai appris à aimer et respecter qui je suis. J’adapte ma vie à mon fonctionnement et je m’entoure de personnes et de contextes qui me soutiennent. » C’est l’étape où le diagnostic devient une base pour construire une vie qui vous ressemble, en prenant soin de vos besoins et en honorant votre identité.

            

          

          
            « J’ai l’impression d’avoir manqué une partie de ma vie, une partie de moi. Je ne peux pas m’empêcher de me demander ce que ma vie aurait été si j’avais été diagnostiquée plus jeune. »

             

            « Mais si personne n’a vu qui j’étais, que moi-même j’ai prétendu être quelqu’un d’autre pour correspondre aux attentes et être comme tout le monde… je suis qui, finalement ? Qui vais-je découvrir si j’enlève ce masque ? J’ai l’impression d’être un château de cartes qui s’écroule, et cela me fait peur. »

             

            « Je n’y aurais jamais cru il y a quelques années. Et si le diagnostic de mon enfant ne m’avait pas ouvert les yeux sur les neuroatypies, j’aurais peut-être vécu toute ma vie sans le savoir ! Aujourd’hui, je me sens à la fois bouleversée, triste, reconnaissante, perdue, en colère, euphorique, désespérée… C’est profondément et intensément troublant ! »

             

            « Je pense avoir franchi un cap : j’ai arrêté d’espérer que tout allait se résoudre comme par magie, que je pourrai un jour devenir “normale”. Je vais rester telle que je suis… finalement, ce n’est peut-être pas si grave. »

             

            « Je sens que je peux commencer à m’autoriser à être moi, juste moi, entièrement moi, sans chercher à performer. C’est une sensation nouvelle, presque folle… Et pourtant, j’ai l’impression que c’est si simple pour les autres ! »

          

          S’autoriser à ressentir une palette d’émotions – parfois contradictoires – est une part essentielle de ce processus. Chaque sentiment, qu’il soit agréable ou difficile, joue un rôle dans l’avancée vers une meilleure connaissance de soi et, à terme, vers une plus grande sérénité.

          Ces mouvements intérieurs touchent également aux changements profonds qui se produisent dans votre vie, ainsi qu’à l’incertitude : incertitude face à l’avenir, face à ce que signifie vivre en tant que personne neuroatypique, ou face à l’issue de ce processus d’intégration du diagnostic. Et l’incertitude est souvent particulièrement difficile à gérer pour les cerveaux neuroatypiques, en particulier pour les personnes autistes. Bien que déstabilisante, elle fait partie du chemin et témoigne de la profondeur des transformations que vous vivez. Elle ouvre la voie à une meilleure compréhension de soi.

          
            Ça prend combien de temps, d’arriver à l’intégration du diagnostic ?

            
              En général, les premières étapes (choc, déni, colère…) se déroulent sur plusieurs jours. Les phases suivantes, comme l’acceptation et la reconstruction, peuvent s’étendre sur plusieurs semaines, voire plusieurs mois. Cela dit, chaque personne traverse ce chemin à sa manière, avec un

              
              
            

          

          
          
          
            	
              
            

            	
              
            

            	
              
            

            	
              
            

          

          
          
            	
              
            

            	
              
            

          

          
            
          

          
            Au clair avec les neuroatypies… une fois pour toutes ?

            
              
              
              
              
            

          

        

      

      
        L’après-diagnostic et « avoir l’air davantage neuroatypique »
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            Que faire si vous vous sentez « plus neuroatypiques » ?

            
              
              
              
              
              
              
              
            

          

        

        
          Quelles répercussions ?

          
          
          
          
          
            Et le cerveau des autres ?

            
              
              
              
            

          

        

      

      
        Je doute encore de mon diagnostic : est-ce normal ?
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          Le doute lié à la représentation que vous avez de vous-même

          
          
            	
              
            

            	
              
            

          

          
          
          
          
            	
              
            

            	
              
            

          

          
          
          
          
        

        
          Le doute lié à vos schémas de pensée et au doute systématique

          
          
          
          
          
          
          
            Des outils pour vous aider

            
              
              
              
                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

              

              
              
              
                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

              

            

          

        

      

      
        Et maintenant, que faire ?

        
          
        

        
        
        
        
        
      

      
        Les proches

        
        
          	
            
          

          	
            
          

          	
            
          

          	
            
          

          	
            
          

          	
            
          

          	
            
          

        

        
          Les réactions à l’annonce

          
          
          
            	
              
            

            	
              
            

            	
              
            

            	
              
            

            	
              
            

            	
              
            

            	
              
            

          

          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
          
            
            
            
            
            
          

        

        
          Le poids de l’information
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            Quand on a envie d’en parler, mais…

            
              
              
              
            

          

        

      

      
        Les démarches à effectuer

        
          Une fois le diagnostic reçu, que suis-je censé faire ?

          
          
        

        
          En parler : à qui, quand, comment ?

          
          
            [image: Question 1 : le sens. Pourquoi voulez-vous en parler ? Qu'est-ce que cela représente pour vous ?]

          
          
          
        

        
          En parler dans le cadre professionnel

          
          
            	
              
            

            	
              
            

            	
              
            

          

          
        

        
          Quels aménagements demander ?

          
          
          
          
            Exemples d’aménagements

            
              
              
              
                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

              

              
              
                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

              

              
              
                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

              

              
              
                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

                	
                  
                

              

            

          

          
          
            	
              
            

            	
              
            

          

          
        

        
          Ressources pour l’accompagnement professionnel

          
          
            
            
          

        

        
          Quelles solutions pour la santé mentale et physique ?
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