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Résumé :

La recherche qualitative antérieure indique que les personnes avec un autisme font
communément I’expérience d’un burnout (épuisement) autistique et que ce dernier s’associe a
des conséquences négatives significatives a 1’égard de leur santé mentale, leur bien-€tre, et leur
qualité de vie, y compris les tendances suicidaires. Les résultats obtenus jusqu'a présent
suggerent que les facteurs associés au fait d'étre autiste et le manque généralisé de
sensibilisation a, et d'acceptation de, l'autisme dans la société contribuent a l'apparition et a la
récurrence de I'épuisement autistique. En prenant appui sur les descriptions d’adultes avec un
autisme de leurs expériences vécues, nous proposons un modele conceptuel de 1’épuisement
autistique (MCEAY), qui décrit une série de relations hypothétiques entre le risque identifié et
les facteurs de protection qui peuvent contribuer a, ou tamponner, I’épuisement autistique. Le
cadre théorique de ce MCEA repose sur le modele socio-relationnel du handicap et le paradigme
de la neuro-diversité, le modele contraintes-Ressources au travail de I’épuisement professionnel
et la théorie de la conservation des ressources. Le MCEA offre une perspective holistique pour
comprendre les facteurs individuels, sociaux et environnementaux qui peuvent influencer
I’épuisement autistique via des voies directes et indirectes variées. La recherche sur le burnout
autistique n'en est qu'a ses balbutiements et le MCEA pose une fondation vis-a-vis
d’explorations futures de cette condition.

Résumé profane :

Bien que les personnes avec un autisme soient nombreuses a décrire 1’expérience qu’ils ont
d’un burnout (d’un épuisement) autistique, il n’y a eu que peu d’études sur ce théme. A partir
des descriptions d’expériences vécues de personnes autistes, nous avons développé un modele
conceptuel pour explorer comment divers facteurs de risque et de protection peuvent interagir
pour contribuer a, ou prévenir, I’épuisement autistique.

Mots clefs / Keywords : autisme, épuisement autistique, épuisement professionnel, théorie de
la conservation des ressources, modele contraintes-Ressources au travail, neuro-diversité,
modele socio-relationnel / autism, autistic burnout, burnout, conservation of resources theory,
Jjob demands-resources model, neurodiversity, social-relational model.
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! En anglais : Conceptual Model of Autistic Burnout (CMAB) ; (NdT).

wileyonlinelibrary.com/journal/aur Autism Research. 2022 ;15:976-987
1




TRADUCTION, ADAPTATION FRANCAISE JEROME ALAIN LAPASSET 9 VIII 2022

INTRODUCTION

Le « BURNOUT » (I’épuisement, plus communément décrit dans le milieu professionnel, NdT)
survient lorsque les capacités a faire face (coping) d’un individu sont dépassées, le terme
s’utilisant initialement pour décrire une perte de motivation et une fatigue chez les employés de
professions centrées sur la personne (Schaufeli & Greenglass, 2001). On a depuis élargi ce
phénomene pour explorer ces symptomes dans d'autres populations, notamment les athletes et
les parents (Gustafsson et al., 2011 ; Mikolajczak & Roskam, 2018). Conformément a la théorie
dominante, les caractéristiques centrales du burnout sont le surmenage, la dépersonnalisation
et le sentiment d’un accomplissement personnel en réduction (Maslach & Jackson, 1981).

Les membres de la communauté autistique utilisent depuis longtemps le terme de
« burnout autistique » pour décrire les conséquences négatives du fait de vivre dans un monde
a prédominance non autiste. En dépit d’'une myriade de récits anecdotiques en ligne, la
recherche sur le burnout autistique est relativement récente. A ce jour, seules quelques études
qualitatives ont cherché a définir le burnout autistique et a comprendre ses caractéristiques
centrales en examinant les expériences vécues par des adultes autistes (Higgins et al., 2021 ;
Mantzalas et al., 2021 ; Raymaker et al., 2020). Leurs résultats valident les rapports a la
premiere personne et caractérisent le burnout autistique comme un épuisement mental,
physique et émotionnel a long terme s’instaurant au fil du temps, se répétant souvent apres des
évenements de vie, ou des phases de transition, stressants. Les caractéristiques communes du
burnout autistique comprennent un fonctionnement cognitif altéré, la perte d’habiletés
antérieurement acquises (e.g., prendre soin de soi ou parler), le retrait sensoriel et social, et un
accroissement marqués des traits autistiques observables (Higgins et al., 202 1; Mantzalas et al.,
2021; Raymaker et al., 2020). Le « masquage » des traits autistiques, les événements stressant
de vie et I’alexithymie? sont des facteurs qui contribuent au burnout autistique, comme le font
la stigmatisation et la discrimination a I’encontre des personnes autistes. A 1’opposé, la gestion
de I’énergie, le soutien social, stimulation et bonne conscience de soi peuvent se révéler
protecteurs (Higgins et al., 2021; Mantzalas et al., 2021; Raymaker et al., 2020). Les données
suggerent que le burnout autistique peut impacter séverement la santé mentale, la qualité de la
vie et le bien-€tre des personnes autistes. Ainsi, il est vital d’en apprendre davantage sur les
facteurs de risques potentiels et ceux de protection. En prenant appui de la littérature actuelle,
nous proposons un modele conceptuel pour mieux comprendre les facteurs sous-tendant le
burnout autistique.

CADRE THEORIQUE

Le cadre théorique proposé pour le modele repose sur deux théories du handicaps : le modele
socio-relationnel du handicap ([M S-R]; Simpson et al., 2013; Thomas, 2004), et le paradigme

2 Elle se concrétise par de grandes difficultés a identifier et a décrire ses sentiments ou émotions et ceux des autres.
L’alexithymie peut présenter une composante cognitive ou affective, €tre soit un état résultant d’une cause
déterminée (e.g., suite a un stress post traumatique) soit un trait de personnalité. Elle fait souvent partie de troubles
psychopathologiques et peut accompagner une grande variété de problemes psychologiques, mais l'alexithymie
est aussi associée a des modifications dans 1'activité du systeme nerveux sympathique —une des trois composantes
du systeme nerveux autonome qui gere l'activité des organes viscéraux et les fonctions automatiques de 'organisme
tels la respiration et le battement du cceur—, du systéme immunitaire et de 1'activité cérébrale [d’apres Alexandra
Pihen, 2019 ; NdT].

3 Social-Relational Model of disability [S-RM] en anglais;
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de la neuro-diversité (Kapp, 2020), et sur deux théories du burnout et du stress : le modele
Contraintes-Ressources au travail ([CT-R]; Bakker et al., 2004; Demerouti et al., 2001) et la
théorie de la conservation des ressources ([CDR]; Hobfoll, 1989).

LES MODELES DU HANDICAP

Dans le modele médical du handicap, on voit I’autisme au travers du prisme du déficit. Les
criteres diagnostiques de 1’autisme (e.g ; comportements répétitifs et restreints ; American
Psychiatric Association, APA, 2013) sont « pathologisés » et les traitements visent souvent une
réduction ou une extinction des traits autistiques observables et « indésirables ». Le modele
social du handicap, quand a lui, pose que le handicap résulte de facteurs externes qui limitent
la participation des personnes a la société (Oliver, 2013). Le M S-R jette une passerelle entre
ces perspectives, en conceptualisant le handicap comme une forme d’oppression sociale
dépendant de la relation entre les «déficiences» d’un individu et les influences
environnementales et sociales (Simpson et al., 2013). Alors que des aspects de la condition
d’une personne peuvent restreindre son activité, la société impose le handicap. Ce dernier peut
étre « structurel » ou « psycho-émotionnel » et affecter l'activité et le bien-€tre psychologique
ou émotionnel de la personne (Simpson et al., 2013 ; Thomas, 2004). Alors que les facteurs
d’exclusion causent le disablism? structurel dans I’environnement (e.g., accés a I’emploi ou a
I’information, et acces physique aux batiments), le disablism psycho-émotionnel est une forme
interne d’oppression qui peut directement ou indirectement contribuer a 1’exclusion (Reeve,
2014).

L'exclusion par le biais d'un disablism psycho-émotionnel indirect découle de rappels
structurels que les personnes handicapées sont différentes, ce qui les met dans 1'embarras et les
empéche d'utiliser des services ou des installations (par exemple, accéder a un batiment par une
entrée discrete ou a une « heure tranquille » indiquée dans un supermarché).

Le disablism (« handicapisme » ou « capacitisme ») psycho-émotionnel direct, quant a lui,
émane des relations d’un individu avec la famille, les amis, les professionnels, les étrangers et
avec lui-méme. Le fait d'étre dévisagé, traité de tous les noms, infantilisé, ignoré, et les récits
sur la guérison des handicaps peuvent conduire a une baisse d'estime de soi et de valeur
personnelle, et a un retrait social consécutif (Reeve, 2014).

4 « Le terme « disablism », [...], est davantage utilisé au Royaume-Uni. Dan Goodley (2014) décrit le disablism
comme des pratiques oppressantes de la société qui visent a exclure, a éradiquer et a neutraliser les individus, corps
et esprits qui n’entrent pas dans le moule de performance capitaliste (2014 : xi). Paul Miller, Sophia Parker et
Sarah Gillinson (2004) ciblent plus particulierement les attitudes et définissent le disablism comme un
« comportement discriminatoire, oppressif ou abusif, tirant ses origines de la croyance que les personnes
handicapées sont inférieures aux autres »*(2004 : 9). Malgré sa reconnaissance dans les études sur le handicap, le
terme disablism est absent de tous les grands dictionnaires. » (Voir I’article passionnant mais complexe sur la
conceptualisation du handicap dans ses rapports a la société : Parent, L. (2017). Ableism/disablism, on dit ¢a
comment en  francais 7. Canadian  Journal  of  Disability  Studies,  6(2), 183-212.
https://doi.org/10.15353/cjds.v6i2.355 ) ; les débats font rage entre les néologismes de « capacitisme » et le
« handicapisme » ; NdT).
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Ces expériences peuvent contribuer au sentiment d’oppression intériorisé (internalisé) dans
lequel les individus tentent de passer pour « normaux » ou de surcompenser pour parvenir au-
dela des attentes, deux attitudes qui peuvent se révéler épuisantes physiquement et
émotionnellement. Les personnes qui intériorisent des messages négatifs sur le handicap
peuvent inconsciemment s'exclure des expériences de vie normatives (e.g., le mariage ou le fait
d'avoir des enfants ; Reeve, 2014).

L'autisme est une condition hétérogene avec un large éventail de traits et de besoins de
soutien, dont certains sont des mises a I’épreuve et peuvent limiter toute participation sociale.
Par exemple, les différences sensorielles et de communication sociale peuvent limiter la
capacité de connexion sociale. De plus les personnes avec un autisme signalent souvent des
conditions concomitantes telles des problemes de sommeil (Jovevska et al., 2020), une épilepsie
(Lukmanji et al., 2019) et des troubles psychiatriques (APA, 2013) ce qui peut encore davantage
limiter la participation sociale. Les barrieres sociales, médicales, culturelles et économiques
existantes peuvent aggraver ces difficultés et contribuer au handicap. Parmi les exemples
d'incapacité structurelle, citons le manque d'espaces a faible sensorialité sur les lieux de travail
ou dans les centres commerciaux, qui peut entraver les personnes autistes dans la conservation
d’un emploi ou la capacité d'acheter des articles essentiels. De méme, les salles d'attente
bruyantes ou tres éclairées peuvent dissuader les personnes autistes de se faire soigner. Les
personnes avec un autisme constituent un groupe minoritaire qui fait I’expérience de la
marginalisation, 1’objet de stéréotypes et d’une conscience médiocre vis-a-vis de la diversité
des caractéristiques de 1’autisme (Botha & Frost, 2020 ; Cage et al., 2019; Sarrett, 2016), ce qui
peut contribuer a une stigmatisation intériorisée et a une incapacité psycho-émotionnelle. Par
exemple, si les personnes autistes s’éprouvent comme un fardeau ou se sentent indignes
d'aménagements raisonnables, cela peut limiter leur participation au travail, aux études ou aux
interactions sociales.

En remettant en question la focalisation du modele médical sur la guérison et la
stigmatisation sociétale des personnes de conditions neuro-diverses (e.g., l'autisme, le trouble
déficitaire de l'attention / hyperactivité, le syndrome de Gilles de la Tourette), le paradigme de
la neuro-diversité adopte une optique qui s’appuie sur les forces et reconnait que certains
aspects de ces conditions peuvent se révéler difficiles et invalidants (Kapp et al., 2012 ;
Silberman, 2015), en particulier lorsque les besoins ne sont pas satisfaits. La neuro-diversité est
un mouvement de défense qui soutient l'inclusion et l'acceptation des personnes neuro-
divergentes et envisage l'autisme comme une forme naturelle de variation humaine avec des
forces inhérentes plutot qu'une collection de déficits que I’on devrait éliminer (den Houting,
2019 ; Kapp et al., 2012). Une représentation positive des conditions de neuro-divergence peut
aider a combattre l'incapacité psycho-émotionnelle directe et indirecte dont les personnes
autistes font I’expérience en recadrant les visions stéréotypées sur l'autisme et en mettant
lI'accent sur la participation, 1'acceptation de soi, la défense de soi et 1'inclusion.
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LES THEORIES DU BURNOUT ET DU STRESS

Le modele contraintes-ressources au travail (CT-R) est une théorie du stress dans ’espace de
labeur qui classe les attributs du travail en exigences ou en ressources. Les exigences
professionnelles requierent un effort physique ou cognitif qui peut conduire a des cofits
physiques ou psychologiques au fil du temps, tandis que les ressources professionnelles peuvent
compenser les colits associés aux exigences professionnelles et sont vécues comme
satisfaisantes ou gratifiantes. Selon ce modele CT-R, I'épuisement et le burnout peuvent
survenir si les exigences de travail excedent constamment les ressources au travail (Bakker et
al., 2004 ; Xanthopoulou et al., 2007). Une hypothese centrale du CT-R est que les ressources
font office de tampon d’amortissement entre les exigences et I’épuisement ; la théorie de CDR
stipule que cette relation n’est pas toujours franche.

La théorie de conservation des ressources (CDR) est, fondamentalement un modele de
la motivation qui repose sur la prémisse selon laquelle les individus s'efforcent d'acquérir, de
protéger et de reconstituer des ressources. Le stress et 1'€puisement professionnel (burnout)
peuvent survenir si l'investissement d'une personne dans ses ressources (e.g., le temps) ne
produit pas les résultats escomptés (Hobfoll, 1989 ; Hobfoll et Freedy, 2017). Les ressources
sont des objets, des conditions, des qualités personnelles et des énergies ayant une valeur
intrinseque ou qui facilitent l'acquisition d'autres ressources valorisées (e.g., 1'éducation,
l'argent, 1'estime de soi). Une perte de ressources peut déclencher des phénomenes de « spirales
néfastes de perte » qui menent a davantage de pertes de ressources. Par exemple, le tarissement
de I’énergie (ressource) peut empécher un autiste de s'adonner a ses intéréts particuliers
(ressource), ce qui pourrait, a son tour, réduire son bien-étre mental (ressource). De surcroit,
l'effort associé a l'acquisition et au maintien de certaines ressources peut l'emporter sur leur
effet protecteur et tampon (Hobfoll & Freedy, 2017).

LE MODELE CONCEPTUEL

A partir des modeles de I'incapacité (du handicap)’ et du stress, nous avons élaboré le Modele
Conceptuel de I'Epuisement Autistique ((MCEA] ; Figure 1)¢ afin d'explorer les relations
directes et indirectes entre les catégories de variables mesurables, notamment les exigences et
les ressources, la tension mentale et le bien-€tre, les données démographiques et les facteurs
sociaux et environnementaux, et leur influence potentielle sur 1'épuisement autistique. La
sélection des variables du modele s’est réalisée en prenant appui sur la littérature actuelle
portant sur le burnout autistique (Higgins et al., 2021 ; Mantzalas et al., 2021 ; Raymaker et
al., 2020) et 1a santé mentale et le bien-étre des adultes autistes (Lai et al., 2019).

De plus, un groupe consultatif composé de quatre adultes autistes ayant une expérience
vécue de burnout autistique a examiné le modele et validé la pertinence des variables choisies
et des relations hypothétiques. Ce groupe comprenait trois femmes et un homme autistes, agés
de plus de 18 ans, qui avaient tous recu un diagnostic d'autisme tardif.

5 Dans la littérature anglo-saxonne, « disability » peut signifier tout autant « incapacité » que « handicap ». [cf.
Parent, L. (2017), huitieme note de bas de page ; NdT].
¢ En anglais : Conceptual Model of Autistic Burnout (CMAB) ; (NdT).

wileyonlinelibrary.com/journal/aur Autism Research. 2022 ;15:976-987

5




TRADUCTION, ADAPTATION FRANCAISE JEROME ALAIN LAPASSET 9 VIII 2022

BURNOUT
AUTISTIQUE

RESSOURCES
PERSONNELLES

EXIGENCES P + - y R
PERSONNELLES . >
] Yo ;
/ ~ - 7
| / ~ <.”
-~
+ 1 + N \
, ~ N
| / A -~ ~ \
v 'S Sat

- - -

TENSION MENTALE

BIEN-ETRE

& Démographiques

Facteurs Sociaux, Environnementaux

Burnout Exigences Ressources Tension Bien-étre Sociaux,
. . Mentale Environnementaux
Autistique Personnelles Personnelles P .
& Démographique
Epuisement Masquage Stimulation Dépression Satisfait de sa Stigma
camouflage vie
Retrait Social Sensibilités Intéréts Anxiété Communauté Discrimination
sensorielles spéciaux
Traits Conscience de Stress Genre
autistiques Soi "

Soutien social

FIGURE 1. Le modele conceptuel des facteurs de risque et de protection du burnout
autistique. Les lignes pleines entre les variables représentent les hypothétiques
relations directes, et les lignes en pointillés les relations indirectes hypothétiques.

Le MCEA integre les exigences et les ressources qui peuvent influencer 'apparition du burnout
autistique directement, ou indirectement via les facteurs intermédiaires de santé mentale et de
bien-étre. Le MCEA integre également l'impact des spirales de perte décrites dans la théorie

CDR.
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Sur la base du MCEA, nous posons qu’il existe 14 relations positives et négatives
hypothétiques (Tableau 1). Dans la section suivante, nous discutons de la justification de
l'inclusion des variables dans notre modélisation.

FACTEURS DE RISQUE ET DE PROTECTION DU
BURNOUT AUTISTIQUE

Des exigences personnelles
Traits autistiques

L’autisme est une condition hétérogene dans laquelle, en I’absence de marqueurs biologiques
robustes, le diagnostic repose sur des traits comportementaux observables englobant des
difficultés de communications sociales ; des comportements répétitifs et restreints, et des
problémes sensorielles (APA, 2013). La recherche suggere que des traits autistiques marqués
s’associent a des pronostics négatifs, sociaux et de santé mentale, notamment un risque plus
élevé de harcelement chez les enfants autistes (Rai et al., 2018), et une incidence plus élevée
d'abus et de traumatismes tout au long de la vie (Roberts et al., 2015).

TABLEAU 1. Relations hypothétiques entre les variables du modele conceptuel des facteurs
de risque et de protection du burnout autistique

Les facettes du MCEA Hypotheses
Exigences * Augmenteront directement le risque de burnout autistique.
Personnelles e Eleveront indirectement le risque de burnout autistique par

augmentation de la charge mentale.
® Peuvent accroitre ou réduire les ressources personnelles.
¢ Diminueront le sentiment de bien-Etre

Ressources ¢  Diminueront directement le risque de burnout autistique.
Personnelles e Peuvent accroitre ou réduire les exigences personnelles.
e Réduiront indirectement le risque de burnout autistique par
augmentation du bien-étre.
e  Réduiront la tension mentale.

Tension mentale *  Augmenteront directement le risque de burnout autistique.

e  Réduiront les le sentiment de bien-étre.

Bien-étre ¢ Diminuera directement le risque de burnout autistique.
e Réduira la tension mentale.
Variables supplémentaires ® Le genre et I'dge peuvent influencer le risque de burnout autistique.

e Les facteurs sociaux et environnementaux vont influencer le risque
de burnout autistique.

wileyonlinelibrary.com/journal/aur Autism Research. 2022 ;15:976-987
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Parmi les adultes autistes, les traits autistiques peuvent contribuer a la propension au suicide
(suicidalité)” (Pelton & Cassidy, 2017), a la dépression (Hedley et al., 2018; Rai et al., 2018)
et l'insatisfaction vis-a-vis du soutien social (Hedley et al., 2018). A linverse, une moindre
quantité de traits autistiques s’associe a moins d'événements de vie négatifs (Griffiths et al.,
2019). Lors de périodes de burnout autistique, les adultes signalent se sentir « plus autistes » et
connaissent généralement perdre des compétences antérieurement acquises (e.g., I'autonomie
et la capacité de discourir), une plus grande sensibilité sensorielle et un accroissement des
difficultés de communication sociale (Higgins et al., 2021 ; Mantzalas et al., 2021 ; Raymaker
etal., 2020).

Les études examinant I’influence des traits autistiques sur la santé mentale rapportent
souvent des scores totaux aux échelles de mesures validées (e.g., the Autism Spectrum
Quotient; Baron-Cohen et al., 2001%). 11 a été suggéré, cependant, que d’examiner les scores
des sous-échelles pourrait permettre d'identifier des nuances dans la relation entre les traits
autistiques individuels et le bien-€tre mental (Stimpson et al., 2021).

En utilisant le Broad Autism Phenotype Questionnaire (Hurley et al., 2007), qui mesure les
traits autistiques sub-cliniques et produit un score total et trois sous-échelles, Stimpson et al.
(2021) ont constaté que 1'« attitude distante » était le seul prédicteur significatif du bien-€tre
mental chez les adultes d'un échantillon non clinique. De fagon analogue, les traits centraux
d’autisme de difficultés de communication sociale et d’insistance sur I’immuabilité (sameness)
s’est associé a la dépression et a I'idéation suicidaire (Hedley et al., 2021). Ainsi, le MCEA
englobe la vaste catégorie des « traits autistiques », afin d'évaluer leur impact général sur la
tension mentale, le bien-Etre et le burnout autistique, mais elle tient également compte de
I'impact de traits individuels tels que les sensibilités sensorielles et les intéréts particuliers, qui
peuvent influencer le développement d’un burnout autistique, de facon positive ou négative.

Masquage / camouflage

Selon les adultes autistes, 1'effort de masquer (ou de camoufler) leurs traits autistiques est
épuisant et constitue un facteur de risque important de burnout (Higgins et al., 2021 ; Mantzalas
et al., 2021 ; Miller et al., 2021 ; Raymaker et al., 2020). Le masquage peut se comprendre
comme « la suppression consciente ou inconsciente de réponses naturelles et 1'adoption de
solutions de rechange dans toute une série de domaines, notamment l'interaction sociale,
I'expérience sensorielle, la cognition, le mouvement et le comportement » (Pearson & Rose,
2021, p. 53). Bien que les termes soient souvent interchangeables, Hull et al. (2017)° ont
distingué trois types de stratégies de camouflage : la « compensation » (e.g., faire semblant

7 Ajout de traducteur. Le dictionnaire de 1’ Académie de Médecine donne 1 définition suivante : suicidalité n.f.,
suicidality en anglais, (Etym. lat. sui caedere : de soi, abattre, coupe), Propension au suicide chez les sujets
déprimés, qui touche en particulier les individus avant 25 ans et apres 65 ans.

8 Sonié, S., Kassai, B., Pirat, E., Masson, S., Bain, P., Robinson, J., Reboul, A., Wicker, B., Chevallier, C.,
Beaude-Chervet, V., Deleage, M.-H., Charvet, D., Barthélémy, C., Rochet, T., Tatou, M., Arnaud, V.,
Manificat, S. (2011).Version francaise des questionnaires de dépistage de 1’autisme de haut niveau ou du
syndrome d’Asperger chez I’adolescent : Quotient du spectre., Presse Med, Doi: 10.1016/j.1pm.2010.07.016.
(NdT).

° Hull, L., Petrides, K. V., Allison, C., Smith, P., Baron-Cohen, S., Lai, M.-C. & Mandy, W. (2017). « Revétir
ma meilleure panoplie de normalité » : camouflage social chez les adultes présentant une condition du spectre
autistique. Traduction Jérome Alain Lapasset et Marie Blesbois. A.N.A.E., 150, 635-653.
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d'établir un contact visuel), le « masquage » (par exemple, e.g., utiliser des scripts préparés a
I'avance pendant les conversations) et 1'« assimilation » (e.g., essayer de se fondre dans un
groupe social). (Par la suite, nous utilisons le terme de « masquage » pour décrire 1'ensemble
des stratégies utilisées pour déguiser les traits autistiques). Le recours au masquage vise a pour
faciliter la communication sociale entre les personnes autistes et non autistes, ce qui peut étre
stressant et déroutant (Hull er al., 2017). Les interactions sociales non réussies sont
généralement attribuées aux difficultés de communication sociales des personnes avec un
autisme et a médiocre compréhension des motivations, des états mentaux et émotionnels
d’autrui («théorie de I’esprit », Baron-Cohen et al., 1985). Ces perceptions motivent
vraisemblablement les gens a dissimuler (masquer). Toutefois, les personnes avec un autisme
rapportent de moindres difficultés de communication au cours d’interactions avec d’autres
personnes autistes (Gernsbacher et al., 2017), ce qui suggerent que les personnes autisme et
celles sans autismes ont des difficultés a se comprendre les unes les autres (Edey et al., 2016;
voir aussi le probleme de «la double empathie » ; Milton, 2012). Pearson et Rose (2021)
suggerent que le masquage va au-dela des stratégies comportementales et pourrait se révéler
une réponse traumatique se développant a partir d'expériences de stigmatisation. Il est bien
établi que les personnes autistes se masquent pour éviter la discrimination, la stigmatisation et
la victimisation (Cage & Troxell-Whitman, 2019 ; Hull et al., 2017), et pour avoir acces a
I'emploi et a l'inclusion sociale. En effet, les adolescents autistes masquent pour éviter d'étre
percus comme déficients mentaux et moins compétents par les autres (Bernardin et al., 2021).

Ces caractéristiques colts-avantages décrivent pourquoi le MCEA catégorise le
masquage a la fois comme une demande et un moyen de gagner des ressources. Cependant,
malgré ses avantages potentiels, le masquage a long terme peut nuire a la santé mentale des
adultes autistes et peut contribuer a la suicidalité (Bargiela et al., 2016 ; Cage & Troxell-
Whitman, 2019 ; Livingston et al., 2019). Le fait de masquer peut également dissimuler les
besoins de soutien (Baldwin et Costley, 2016) et contribuer au mauvais diagnostic et au sous-
diagnostic de 'autisme, en particulier chez les femmes (Livingston et al., 2019 ; Milner et al.,
2019). 11 peut contribuer a l'incapacité psycho-émotionnelle via des sentiments de culpabilité et
d'isolement (Hull et al., 2017 ; Livingston et al., 2019), le retrait pour éviter le rejet social (Hull
etal.,2017) et la confusion identitaire (Pearson & Rose, 202 1). Cependant, si le fait de « retirer
le masque » peut aider a se remettre de 1'épuisement autistique (Mantzalas et al., 2021 ;
Raymaker et al., 2020), le démasquage reste complexe et peut contribuer au burnout par le biais
du traumatisme associé au harcelement, a la discrimination et a la stigmatisation qui en résultent
(Mantzalas et al., 2021 ; Miller et al., 2021 ; Pearson & Rose, 2021).

Sensibilités sensorielles

Les sensibilités sensorielles sont banales chez les personnes autistes de tout age et celles-ci
peuvent impacter significativement leur état de santé mentale et de bien-étre (Halim et al., 2018
; Milner et al., 2019). En comparaison de la population générale, les personnes avec un autisme
sont plus susceptibles de signaler une sur- ou une sous- réactivité aux stimuli sensoriels qui
perdure toute la vie (Ben-Sasson et al., 2009 ; Crane et al., 2009 ; Lane, 2020). En effet, une
étude comparant la sur-réactivité sensorielle chez des adultes autistes et des non autistes a révélé
que les participants autistes déclaraient une sur- ou hyperréactivité accrue dans toutes les
catégories sensorielles (vue, odorat, ouie, toucher, golit et proprioception) par rapport a un
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groupe témoin (Tavassoli et al., 2014). Les femmes autistes ont identifié les sensibilités
sensorielles comme 1'un des aspects les plus difficiles de 1'autisme, ce qui peut réduire la qualité
de vie et contribuer a des états d’effondrement’? (agressivité extériorisée, pleurs, détresse) ou
aux états de renfermement!! (comportements d'intériorisation, y compris une dissociation
émotionnelle et cognitive, ou une apparence « figée » ; Halim et al., 2018 ; Milner et al., 2019
; Phung et al., 2021). La surcharge sensorielle est un facteur de risque primordial du burnout
autistique, avec une tolérance réduite aux stimuli sensoriels couramment rapportée lors des
épisodes de burnout. Inversement, le retrait et 1'évitement sensoriels peuvent se révéler
bénéfiques a la prévention et a récupération (Higgins et al., 2021 ; Mantzalas et al., 2021 ;
Raymaker et al., 2020).

Des ressources personnelles
Comportements d’auto-stimulation

Les comportements répétitifs d'autostimulation (« stimming »)’?> sont une caractéristique
diagnostique essentielle de I'autisme (APA, 2013) et peuvent étre physiques (e.g., gigoter, se
balancer), vocaux (e.g., fredonner, répéter des phrases), visuels (e.g., fixer une lampe a lave),
tactiles (e.g., frotter un tissu) ou olfactifs (e.g., renifler des objets ; Steward, 2015). Le stimming
est une forme importante d'autorégulation sensorielle et émotionnelle qui facilite 1'adaptation
lors de situations accablantes et stressantes, (Kapp et al., 2019 ; Manor-Binyamini & Schreiber-
Divon, 2019), et constitue une partie essentielle de 1'identité de nombreuses personnes autistes
(Steward, 2015). Malgré cela, I'utilisation de comportements d’autostimulation perceptibles par
les adultes reste stigmatisant et généralement socialement inacceptable (Kapp et al., 2019).
Certaines interventions en matiere d'autisme se concentrent sur leur élimination, ce qui peut se
révéler néfaste vis-a-vis de la santé mentale (Halim ef al., 2018 ; Kapp et al., 2019). Les résultats
de deux études qualitatives (Higgins et al., 202 1; Mantzalas et al., 2021) qui ont investigué les
expériences vécues de burnout autistique d’adultes avec un autisme (respectivement, N = 23 et
N = 612) suggerent que le stimming pour réguler les émotions aide a compenser I'accumulation
du stress qui contribue au burnout. Cependant, la stigmatisation entourant le stimming peut étre
intériorisée (Kapp et al., 2019), contribuant ainsi au handicap psycho-émotionnel.

Intéréts spéciaux ou particuliers

Activités et intéréts restreints constituent un autre critere diagnostic de 1’autisme (APA, 2013).
« Les intéréts spéciaux » sont des sujets ou themes sur lesquels les personnes autistes sont tres
bien informées et compétentes, et qui leur procurent un énorme plaisir, une familiarité et un
calme pendant les périodes de stress (McDonnell & Milton, 2014). Ces intéréts peuvent faciliter
la constitution de 1identité (Jordan & Caldwell-Harris, 2012) et I'autorégulation émotionnelle,
aussi bien qu'améliorer 1'estime de soi et le sentiment d’auto-efficacité (McDonnell & Milton,

10 Bn anglais : « meltdown » signifie : effondrement, crise, fusion, débacle ; (NdT).

! En anglais « shutdown » signifie : arrét, fermeture, coupure, extinction ; (NdT).

12 Le « stimming » se définit comme un « mouvement répétitif utilisé pour la régulation sensorielle », il s’agit en
fait d’une stimulation sensorielle utilisée d’une maniere spécifique, que ce soit pour la régulation, I’expression
émotionnelle, ou la communication ; role que peut tenir une stéréotypie qui pourrait relever de cette analyse
fonctionnelle ; (voir par exemple 1’échelle d’évaluations de motivation de V. Mark Durand, Ph.D. (1986) ; NdT).
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2014). Alors que des intéréts intenses s’appelle généralement avoir des passe-temps ou des
passions chez les personnes non-autistes, ceux-ci sont souvent per¢us comme des obsessions
insolites et malsaines chez des personnes avec autisme (McDonnell & Milton, 2014). Une
raison possible de ces perceptions négatives est que les personnes autistes peuvent persévérer
dans ou « s’hyper-focaliser » sur les activités qu’ils chérissent a I’exclusion de tout autre chose
(Ashinoff & Abu-Akel, 2019). Une centration intense, également appelée « monotropisme »
(Murray et al., 2005) peut partiellement expliquer les différences d’attention et de
communication sociale dans I’autisme. L’absorption dans une activité d’élection peut rendre le
changement de centre d’intérét et I’engagement dans une interaction sociale difficiles pour les
autistes si on les interrompt (Milton, 2017). L'immersion profonde dans une activité agréable
est également appelée le «flow »3 (Ullén et al., 2012), qui peut atténuer la dépression et
I'épuisement émotionnel associés burnout chez les personnes non autistes (Mosing et al., 2018).

Etant donné que le temps consacré aux intéréts particuliers peut contribuer a la
récupération de tout burnout autistique (Higgins et al., 2021), dans le MCEA nous les avons
catalogués en tant que ressource personnelle. Cependant, 1'épuisement extréme qui définit le
burnout autistique pourrait annihiler les bénéfices positifs des intéréts spéciaux si I’individu
manque de 1'énergie pour s'y engager. De plus, I'hyper-focalisation peut annihiler leurs qualités
protectrices si elle interfere avec les soins personnels (par exemple, se reposer et s’alimenter
régulierement ; Mantzalas et al., 2021) ; par conséquent, on suppose que les intéréts spéciaux
peuvent également augmenter les exigences personnelles.

Conscience de Soi

Le burnout autistique survient lorsque les exigences s'accumulent au fil du temps ; il est donc
vital de reconnaitre les premiers signes d'accablement physique et mental. On estime,
cependant, qu’environ 50% des personnes autistes font 1’expérience d’alexithymie — des
difficultés a identifier et a décrire leurs sentiments et leurs émotions — contre 5 % de la
population générale (Berthoz & Hill, 2005 ; Kinnaird et al., 2019). On estime cependant
qu'environ 50 % des autistes souffrent d'alexithymie - difficultés a identifier et a décrire ses
sentiments et ses émotions - contre 5 % de la population générale (Berthoz & Hill, 2005 ;
Kinnaird et al., 2019). Les individus présentant une alexithymie sont plus susceptibles de faire
I’expérience de difficultés de régulation émotionnelle et de santé mentale (Kinnaird et al.,
2019), et il a été suggéré qu’elle pourrait constituer un facteur de risque du burnout au travail
(Riethof et al., 2020).

L’alexithymie est également un marqueur proéminent de l'altération de l'interoception
(Shah et al., 2016). Cette derniere fait référence a la capacité de percevoir les états corporels,
notamment la douleur, la faim et les états de tension (Shah et al., 2016) ; ce qui est vitale a la
fonction socio-émotionnelle (Murphy et al., 2017). Une interoception atypique est fréquente
chez les adultes autistes (DuBois et al., 2017) et peut contribuer a une mauvaise auto-régulation,

13 L'état de flow est un état optimal de motivation intrinséque, ou l'individu est entierement immergé dans son
activité (Csikszentmihalyi, 2004). C'est un sentiment que chacun peut éprouver, caractérisé par une grande
impression de liberté, de joie, d'accomplissement et de compétence, et durant laquelle le temps semble disparaitre.
Dans les versions frangaises des textes de Csikszentmihalyi, on trouve indifféremment les termes de « flux »,
d'« expérience-flux », d'« expérience optimale » ou de « négentropie psychique » (version francaise de « Mieux
vivre », traduite par Claude-Christine Farny, en 2005) ; (NdT).
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a une mauvaise santé mentale et physique (Shah et al., 2016), a une symptomatologie
sensorielle (Murphy et al., 2017) et au burnout autistique (Mantzalas et al., 2021; Pearson &
Rose, 2021). Les difficultés intéroceptives surviennent tout au long de la vie, présentant souvent
un pic au cours de I’adolescence et de la période adulte tardive en parallele des changements
développementaux (e.g., puberté et ménopause ; Murphy et al., 2017). Ce schéma (pattern) est
similaire a celui observé pour le burnout autistique, suggérant que les individus autistes avec
alexithymie et/ou perturbations intéroceptives peuvent se révéler plus vulnérable a celui-ci.

Les recherches existantes suggerent que la conscience de soi peut s'améliorer apres un
burnout autistique (en comparaison des niveaux de pré-burnout des individus) a mesure que les
personnes apprennent a reconnaitre les déclencheurs, a développer et a mettre en ceuvre des
stratégies d'adaptation protectrices, y compris les soins personnels, la planification, la gestion
de 1'énergie et I'établissement de limites pour prévenir la récurrence (Higgins et al., 2021 ;
Mantzalas et al., 2021 ; Raymaker et al., 2020).

Soutien social

Le soutien social se définit comme « un échange de ressources entre au moins deux individus
percu par le fournisseur ou le bénéficiaire comme destiné a améliorer le bien-étre du
récipiendaire » (Shumaker & Brownell, 1984, p. 13). Un réseau de famille, d'amis ou d'autres
personnes vers lesquelles les individus peuvent se tourner en période de stress ou de crise
pourvoit a ce soutient. Un bon soutien social peut avoir un impact positif sur 1'estime de soi,
lI'indépendance, la santé mentale et le bien-étre des adultes autistes (Baldwin & Costley, 2016 ;
Zener, 2019). Par exemple, Comprendre les traits et les sensibilités de personnes autistes, leur
accommodation aux besoins de communication, sensoriels et sociaux, chez eux, a 1'école ou au
travail (Hayward et al., 2019; Zener, 2019). La recherche montre un lien entre faible soutien
social et a la fois dépression et idées suicidaires (Hedley ef al., 2018). Manque de soutien
approprié et obstacles a celui-ci ont clairement été identifi€és comme des facteurs de risques au
burnout autistiques (Higgins et al., 202 1; Raymaker et al., 2020).

Conformément a la théorie CDR, le MCEA reconnait que, bien que le soutien social soit
une ressource protectrice, il peut également contribuer aux exigences personnelles. Par
exemple, les réseaux de soutien peuvent se lasser d'aider et ne plus vouloir porter assistance en
cas de stress chronique (Hobfoll et Freedy, 2017). Un soutien bien intentionné mais
incompatible avec les besoins des adultes autistes peut également prolonger ou aggraver les
épisodes de burnout autistique (Higgins et al., 2021). En outre, si les personnes autistes ne
peuvent pas offrir un soutien réciproque en raison de la surcharge, les relations peuvent se
tendre, ce qui réduit les futures sources de soutien.

Les tensions mentales
Dépression, anxiété, et stress

Les études montrent qu’approximativement 70% des personnes avec autisme souffrent d'un
trouble de santé mentale concomitant tel que la dépression ou I'anxiété tout au long de leur vie
(APA, 2013; Au-Yeung et al., 2019; Hofvander et al., 2009), avec un risque plus élevé lors des
étapes clefs du développement (e.g., I’adolescence, Lai et al., 2019). En effet, les adultes
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autistes rapportent souvent que leur premiere expérience d'épuisement autistique s'est produite
lors du passage au lycée ou a l'age adulte. Les premiers résultats indiquent que les conditions
cooccurrentes peuvent représenter un facteur de risque pour le burnout autistique et exacerber
les conditions existantes (Mantzalas et al., 2021 ; Raymaker et al., 2020). De plus, les
évenements stressants de vie tels que le harcelement, la victimisation (Streckovic et al., 2014),
le chdmage ou le non emploi, et la discrimination (Milovanov et al., 2013), contribuent a la
création d’une tension mentale chez les personnes avec autisme au cours de I’enfance ou de
I’age adulte (Berg et al., 2016; Fuld, 2018; Milovanov et al., 2013). Les événements de vie
stressants peuvent également contribuer au burnout autistique, avec un plus grand risque
lorsque les individus ne sont pas en mesure de soulager leur stress ou qu’ils voient leurs quétes
de soutien rejetées ou déconsidérées (Raymaker et al., 2020).

Les similitudes entre burnout (au travail) et dépression ont alimenté le débat sur la
question de savoir si les deux sont des constructions distinctes, ou se situent en des points
différents sur un « spectre » de la dépression. Bianchi et al. (2014, 2015) posent que des
symptomes communs (e.g., épuisement, difficultés de concentration), des failles
méthodologiques dans la structure et la mesure du burnout, renforcent 1'argument selon lequel
le burnout est une forme de dépression atypique. Cependant, une revue systématique et une
méta-analyse ultérieures qui ont examiné la relation entre burnout, dépression et anxiété ont
conclu que ces trois conditions sont des constructions distinctes et robustes (Koutsimani et al.,
2019). Dans une investigation qualitative, les participants avec une expérience vécue de
dépression et de burnout ont décrit des différences claires entre les deux, telles qu’un
épuisement plus handicapant dans le burnout que dans la dépression, et une capacité a prendre
du plaisir a des activités hors travail lors du burnout alors que pendant la dépression ils sont
incapables d’apprécier quoi que ce soit (Tavella & Parker, 2020). De méme, les adultes autistes
distinguent la dépression du burnout autistique et déclarent qu'il leur est possible de s'engager
dans leurs intéréts particuliers pendant les périodes d'épuisement (Higgins et al., 2021 ;
Mantzalas et al., 2021 ; Raymaker et al., 2020).

Bien-Etre
Satisfaction a 1'égard de la vie

La satisfaction a 1'égard de la vie (SEV) est une composante du bien-étre subjectif qui peut
avoir une incidence sur la santé mentale d'une personne. Si les facteurs héréditaires et le
tempérament peuvent contribuer a la SEV, les facteurs environnementaux jouent un role clé
(Pavot & Diener, 2008). Les recherches menées chez les adultes autistes montrent que le soutien
et les liens sociaux, l'inclusion sociale et la communauté influencent positivement la SEV
(Casagrande et al., 2020), alors que la victimisation, les événements de vie négatifs et le
chOmage ont un impact négatif (Griffiths et al., 2019). La SEV peut également compenser la
tension mentale et amortir (ou servir de tempo, contre) le burnout autistique, en particulier pour
les personnes qui réalisent des changements positifs dans leur vie apres avoir connu un burnout
(par exemple, changement de carriere, établissement de limites ; Higgins et al., 202 1; Mantzalas
etal., 2021).
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Communauté

Distincte du soutien social, une « communauté » est un groupe de personnes qui partagent des
caractéristiques, des intéréts, des attitudes, et une identité en commun. Etre en connexion avec
des gens ayant des expériences vécues et partagées peut avoir un impact positif sur le bien-tre
et améliorer la capacité de se défendre soi-méme, de se revendiquer (Haney & Cullen, 2017;
Kapp, 2020). Les mouvements de défense des droits des personnes handicapées et
d'autodéfense ainsi que l'acces généralisé a Internet ont contribué a la formation de
communautés autistes (Bagatell, 2010), dont les membres entrent en contactent par le biais des
médias sociaux (e.g., le hashtag #ActuallyAutistic), des plateformes de jeux, des blogs, des
forums de discussion et des groupes de revendication. Les communautés autistes (e.g., parents
autistes, personnes autistes de couleur, personnes autistes de genre différent) sont une source
précieuse d'acceptation et de fierté pour les personnes autistes qui sont souvent confrontées a la
discrimination et a la stigmatisation ailleurs (Bagatell, 2010). Les membres de communautés
autistes offrent et recoivent des informations en rapport a 1’autisme et des conseils, une
compréhension et une validation des expériences vécues partagées (Mantzalas et al., 2021;
Raymaker et al., 2020). Des interactions positives avec des paires autistes et des modeles de
role peuvent amoindrir I’oppression intériorisée associée a I’handicapisme (disablism) psycho-
émotionnel (Reeve, 2014). Ainsi, conformément au MCEA (Modele Conceptuel de
'Epuisement Autistique), appartenir 2 une communauté de soutien pourrait contribuer a
modérer le début et I’impact du burnout autistique.

Burnout autistique
Exténuation, Epuisement (Exhaustion)

Conformément a la littérature sur le burnout au sens large, I’épuisement est une caractéristique
centrale et une conséquence du burnout autistique. Les adultes autistes ont décrit un état
invalidant d'épuisement physique, mental et émotionnel qui a un impact significatif sur leur
capacité a fonctionner. Les aspects du fonctionnement affectés par 1'épuisement autistique
comprennent la réduction des fonctions exécutives (par exemple, la planification,
'organisation), la perte de I'attention et de la concentration, les difficultés a produire et a traiter
la parole, et la perte des compétences acquises antérieurement, y compris les capacités a prendre
soin de (Higgins et al., 2021 ; Mantzalas et al., 2021 ; Raymaker et al., 2020).

Retrait social

L’impact délétere du burnout autistique sur les niveaux d’énergie peut amener a se retirer des
activités quotidiennement y compris le travail, les études et la socialisation (Higgins et al.,
2021; Mantzalas et al., 2021; Raymaker et al., 2020). Alors qu’éviter de faire face se percoit
généralement comme une mauvaise adaptation, ou seulement bénéfique a court terme (Suls &
Fletcher, 1985), les premiers résultats suggerent que son utilité peut étre différente pour les
personnes autistes en situation de burnout (Mantzalas et al., 2021). En fait, les adultes autistes
font habituellement usage du retrait social, sensoriel et interpersonnel pour prévenir le burnout
et facilité la récupération (Higgins et al., 2021; Mantzalas et al., 2021; Raymaker et al., 2020).
En tant que mécanisme d'adaptation, s’extraire des situations stressantes peut donner a
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l'individu le temps de se reposer et de récupérer, limitant ainsi les pertes de ressources (Hobfoll
& Freedy, 2017).

Facteurs additionnels
Genre

Dans le MCEA, I’hypothese est que le genre pourrait influencer le début d’un burnout
autistique, possiblement du fait des motivations au masquage (ou camouflage), ce dont nous
avons discuté précédemment, est un facteur de risque clef. Plusieurs études suggerent que les
hommes autistes sont moins motivés au camouflage que les femmes avec autisme et ressentent
moins de pression a s’y adonner (Milner et al., 2019; Sedgewick et al., 2016). Les hommes
signalent également des sentiments plus positifs associés au camouflage en comparaison des
femmes (Hull ef al. ; 2017). Les attentes sociétales associées au rdle du genre féminin peut
accroitre le fardeau des femmes autistes par la nécessité percue de maintenir une fagcade, en
particulier si elles n'apprécient pas les aspects stéréotypés de la féminité tels que le maquillage
et le désir de maternité (Bargiela et al., 2016 ; Cage & Troxell-Whitman, 2019 ; Kanfiszer et
al., 2017).

Hobfoll (1989) reconnait que les femmes (en général) peuvent se révéler plus
vulnérables au stress et face a davantage d’obstacles a I’acquisition de ressources que les
hommes. En fait, étre autiste et femme est associé a un risque amplifié d’anxiété et de
dépression (Uljarevi€ et al., 2019). Les facteurs consubstantiels au fait d’€tre une femme, tels
que les menstruations, la ménopause (Moseley et al., 2020 ; Steward et al., 2018), la grossesse
et l'accouchement (Samuel er al., 2021), peuvent contribuer a un risque accru d'épuisement
autistique chez les femmes, car ces expériences sont souvent associées a des difficultés
sensorielles et a une anxiété majorées, a un fonctionnement exécutif moins performant et a une
moindre capacité de régulation des émotions. De plus, les personnes sur le spectre autistique
sont plus susceptibles de souffrir de dysphorie de genre (e.g., s'identifier comme transgenre,
non-binaire ; Cooper et al., 2021 ; George & Stokes, 2018) ; il est donc possible que le stress
lié a la revendication ou au masquage de multiples identités marginalisées (e.g., transgenre,
handicapé) puisse augmenter le risque de burnout autistique.

L’age

L'age peut influencer la vulnérabilité au burnout autistique a différentes étapes de la vie. Alors
que de nombreuses recherches se sont concentrées sur I'autisme dans 1'enfance, les défenseurs
de l'autisme et les chercheurs ont souligné 1'urgence d'étudier 1'autisme a un age plus avancé
(Howlin & Taylor, 2015 ; Michael, 2016), d'autant plus que les adultes autistes ont une
espérance de vie plus courte que les adultes de la population générale (Hirvikoski et al., 2016).
Les étapes importantes de la vie adulte, notamment les études post-secondaires, le mariage et
la parentalité, peuvent augmenter le fardeau de la santé mentale des adultes autistes (Mason et
al., 2019 ; Raymaker et al., 2020 ; Sterling et al., 2007). La recherche suggere que les
changements associés aux transitions développementales (e.g., adolescence, début de 1'dge
adulte) pourraient augmenter la vulnérabilité au burnout autistique car ceux-ci exercent une
pression supplémentaire sur les ressources d'adaptation (Mantzalas et al., 2021 ; Phung et al.,
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2021 ; Raymaker et al., 2020). Avancer en age peut également amener une diversité de défis
englobant des changements cognitifs, un deuil, une perte de soutien social, une maladie grave
ou chronique, et la retraite. Par exemple, les changements émotionnels survenant au cours de la
ménopause peuvent surcharger considérablement les ressources d'adaptation établies des
femmes autistes (Moseley et al., 2020). Si ces événements de la vie sont universels, ils peuvent
s’avérer plus pénibles encore pour les personnes autistes en raison de changements dans les
routines établies, de la pression supplémentaire sur les ressources d'adaptation, des exigences
sensorielles supplémentaires et de la perte potentielle des réseaux de soutien.

Facteurs sociaux et environnementaux

Alors que le burnout autistique apparait banal chez les personnes autistes, tous n’en font pas
I’expérience, et celui-ci ne devrait pas €tre accepté comme faisant partie inhérente de 1’étre
autiste. La recherche suggere que les facteurs sociaux et environnementaux contribuent
significativement au déclenchement et a la récurrence d’un burnout autistique (Higgins et al.,
2021; Mantzalas et al., 2021; Raymaker et al., 2020), et un adulte autiste 1’a décrit comme la
conséquence du fait d’« étre dans un monde qui n’est pas le notre » (Higgins et al., 2021, p. 6).
Les influences environnementales peuvent impliquer des environnements sensoriels nuisibles
et un manque de soutien familial ou professionnel. Au niveau sociétal, le manque généralisé de
sensibilisation et d'acceptation de l'autisme peut avoir un impact sur le diagnostic précis et
opportun de l'autisme, l'accés aux soutiens, sous-tendre les motivations au masquage et
contribuer a la stigmatisation intériorisée (Higgins et al., 2021 ; Mantzalas et al., 2021 ;
Raymaker et al., 2020). Si diverses stratégies de protection ont été proposées ici, la plupart sont
centrées sur la personne. Un changement sociétal visant a réduire la stigmatisation, la
discrimination et les environnements inhospitaliers vis-a-vis des personnes autistes, est vital
pour une prévention et un rétablissement, continus et a long terme, du burnout autistique.

CONCLUSION

Le MCEA (Modele Conceptuel de I'Epuisement Autistique) proposé identifie les facteurs de
risque et de protection du burnout autistique en recourant a un cadre théorique qui s’étaye sur
le CT-R, la théorie de la CDR, le M S-R et le paradigme de la neuro-diversité. De plus il englobe
des variables mesurables issues de la littérature existante, classées comme exigences
personnelles, ressources personnelles, tension mentale et bien-étre. Ce faisant, nous proposons
des relations directes et indirectes, vérifiables, qui peuvent influencer le risque de burnout
autistique. Bien que des rapports anecdotiques et les quelques études qualitatives existantes
indiquent que le burnout soit courant chez les autistes, il n'est pas vécu par tous. Il est donc
important d'examiner les facteurs de risque et de protection pour identifier les raisons pour
lesquelles certaines personnes autistes peuvent y étre plus vulnérables. L'identification des
facteurs de protection et de vulnérabilité constitue une base pour la prévention ou l'amélioration
du burnout autistique

A ce jour, la recherche s’est centrée sur les expériences d’adultes autistes qui avaient
indiqué que le burnout autistique survient souvent pour la premiere fois précocement dans la
vie et se répete tout au long de sa durée, ce qui confirme la nécessité d’adopter une approche
développementale dans les futures recherches. Cette approche sera importante pour identifier
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les facteurs de risque uniques et les stratégies préventives qui peuvent aider a interrompre le
cycle néfaste du burnout susceptible d’entraver 1’accomplissement et l'indépendance. Le
MCEA propose les mécanismes sous-jacents du burnout autistique, mais I’adapter pour
explorer le burnout au sein de différents groupes dont les exigences et les ressources peuvent
varier considérablement (par exemple, les personnes autistes ayant des besoins de soutien
importants, les enfants autistes ou les femmes autistes d’un age plus avancé), est tout-a-fait
possible.

Une fois le MCEA proposé, il est important de tester empiriquement le modele pour
examiner les relations hypothétiques. Au fur et a mesure que la recherche dans le champ du
burnout autistique se développe, les résultats obtenus permettront d'enrichir le MCEA et d'y
incorporer d'autres variables pertinentes. On s'attend a ce que cet ensemble de recherches
menera a de futurs déploiements en termes de ressources et de soutiens pour prévenir
I'apparition du burnout autistique et pour que les personnes autistes puissent s'en sortir.
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Abréviations rappelées par le traducteur :

[CMAB] Conceptual Model of Autistic Burnout:

Modele conceptuel de 1’épuisement autistique (MCEA)
[S-RM] Social-Relational Model of disability:

Modele socio-relationnel du handicap (M S-R)
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[JD-R] Job Demands-Resources model:

Modele Contraintes-Ressources au travail (CT-R)

[COR] Conservation of Resources theory:

Théorie de la conservation des ressources (CDR)

[SWL] Satisfaction with life:

Satisfaction a 1'égard de la vie (SEV)

[APA] American Psychiatric Association:

Association de Psychiatrie Américaine (APA)
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