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RESUME

L'article est consacré aux conséquences de la pandémie causée par le SRAS-CoV-2 et, plus
particuliérement, a celles des mesures préventives adoptées au cours de cette période sur les personnes
présentant des troubles du spectre de I'autisme (TSA). Ces personnes sont plus a risque (surtout en cas de
comorbidité avec la déficience intellectuelle) d’étre infectées et hospitalisées plus longtemps. Cette
augmentation du risque s’explique par la présence des facteurs biologiques de risque (hausse des
cytokines, baisse de la mélatonine) et par des facteurs psychologiques liés au tableau clinique des TSA.
L’'hésitation face a la vaccination est discutée en relation avec le lien erroné entre vaccination et
apparition de 'autisme. Tel qu'attendu, la pandémie a eu des effets négatifs sur le tableau clinique des
enfants, adolescents et adultes avec des TSA. De maniére inattendue, les chercheurs et les cliniciens ont
mis, aussi, en évidence des effets positifs de la pandémie, décrits comme effets « paradoxaux ».
L’explication de ces effets fait I'objet d’une section distincte de I'article. Est abordée, enfin, la question du
transfert a la période post-pandémie de certaines conditions qui ont contribué aux améliorations.

© 2022 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

ABSTRACT

The article is devoted to the consequences of the pandemic caused by SARS-CoV-2 and, more
particularly, of the preventive measures adopted during this period on people with autism spectrum
disorders (ASD). These people are more at risk (especially in cases of comorbidity with intellectual
disability) of being infected and hospitalized longer. This increased risk is explained by the presence of
biological risk factors (increased cytokines, decreased melatonin) and by psychological factors related to
the clinical picture of ASD. Hesitancy concerning COVID vaccinations is discussed in relation to the
erroneously purported link between vaccination and the onset of autism. As expected, the pandemic has
had negative effects on the clinical picture of children, adolescents, and adults with ASD: sleep disorders,
increased behavioural disorders, more stereotypies, parental distress. Unexpectedly, researchers and
clinicians have also highlighted the positive effects of the pandemic, described as the “paradoxical”
effects (improved communication and relationships, decreased anxiety, being happier because of being
more in control over their schedule). The explanation for these effects was related to non-attendance at
school and, thus, no bullying, decreased sensory and social overload, increased time spent at home, and
solidarity with the autistic community and with the entire community. Finally, the question of the
transfer of certain conditions that contributed to the above-mentioned improvements to the post-
pandemic period is addressed.
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1. Introduction

Dés le début de la pandémie, les cliniciens et les chercheurs se
sont intéressés a ses effets sur les personnes présentant des
troubles mentaux et, notamment, sur celles présentant des
troubles du spectre de I'autisme (TSA). Les recherches menées
confirment deux résultats prévisibles :

e la présence, chez les personnes avec des TSA, d’un risque plus
élevé par rapport a laffection provoquée par le virus du
syndrome respiratoire aigu sévere (SRAS-CoV-2) ;

e le fait que la pandémie a des effets négatifs sur le tableau
clinique de certains enfants, adolescents et adultes présentant
des TSA. En méme temps, plusieurs recherches montrent, de
maniére inattendue, tout au moins au premier abord, que, dans
certains cas, le confinement et la quarantaine ont des effets
positifs. Cet article est consacré a la présentation et discussion
des connaissances sur les TSA acquises au cours de la pandémie.

2. La question du risque plus élevé
2.1. Constats cliniques

Karpur et al. [21] ont établi que les personnes présentant des
TSA et de la déficience intellectuelle étaient neuf fois plus
susceptibles d’étre hospitalisées a la suite d’'une contamination
par la COVID-19 et six fois plus d’étre hospitalisées plus longtemps,
comparativement a celles qui ne présentaient pas de tels troubles.
Pour les personnes avec des TSA (surtout en cas d’association avec
une déficience intellectuelle), le risque d’étre infectées par le SARS-
CoV-2 augmenterait si elles se trouvaient institutionnalisées dans
un établissement médico-pédagogique, en cas d’hospitalisation de
longue durée (parfois, évitable) et en présence de comorbidités
[41]. Nous pouvons donc conclure que les personnes, chez
lesquelles les TSA sont associées avec une déficience intellectuelle,
ont besoin de séjours hospitaliers plus longs et de soins plus
complexes et représentent donc une population a haut risque [2].

L'organisation a I'hopital de la Salpétriere d'une unité pour
accueillir des patients TSA COVID+ a permis d’étudier les
manifestations cliniques de l'infection avec le SARS-CoV-2 chez
ces personnes [12,37]. Au total, ont été soignés 16 patients dgés de
12 a 43 ans, 11 patients ayant une infection nosocomiale et 5 ayant
été infectés a I'extérieur, avant leur hospitalisation. Une particu-
larité de cette série de patients a été constituée par I'apparition de
comportements atypiques, interprétés comme des manifestations
idiosyncratiques de la COVID-19 : un comportement de léchage
irrépressible, considéré comme une manifestation de I'irritation de
la muqueuse orofaciale, et des comportements d’opposition au
moment des repas - les plats préférés étant jetés - interprétés
comme l'expression de 'anosmie [12].

2.2. Explications proposées

Plusieurs mécanismes ont été avancés pour étayer I’hypothése
d’un risque plus élevé chez les personnes avec des TSA. Tout
d’abord, a été mentionnée une hausse des cytokines pro-inflamma-
toires, impliquées dans la « tempéte » responsable des lésions
pulmonaires et cardiaques présentes dans les cas de COVID-19
[15]. Avant méme la pandémie, plusieurs études avaient fait état
d’'un taux plus élevé des cytokines inflammatoires chez les
personnes avec TSA, non seulement dans le sang, mais aussi dans
le cerveau et le liquide céphalo-rachidien. La méta-analyse de Masi
et al. [30], par exemple, a identifié des concentrations significa-
tivement plus élevées de ces glycoprotéines, apportant des preuves
en faveur d’un profil anormal des cytokines chez les personnes
ayant des TSA. Un second facteur biologique de risque invoqué est
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le déficit en mélatonine, hormone qui a un effet anti-inflammatoire.
Il a été souvent rapporté que des personnes ayant des TSA ont de
faibles taux de mélatonine, présentent diverses altérations
génétiques, liées a la production de mélatonine, et ont, en relation
avec ces modifications, d'importants troubles du sommeil [8].

Sur le plan comportemental, le risque découle de I'intolérance au
masque et des difficultés a s’adapter aux autres mesures de
prévention de la contamination. Stankovic et al. [44] ont constaté
que 40 % des enfants présentant des TSA avaient des difficultés a
porter un masque ou des gants de protection. Dans une enquéte
menée par Mutluer et al. [34], 37 % des parents d’enfants avec des
TSA ont répondu que leurs enfants éprouvaient des problémes
sensoriels lors de la mise en ceuvre des mesures concernant le port
du masque et des gants, le lavage des mains et l'utilisation de
désinfectants.

L'incompréhension du role des mesures de prévention (parti-
culiérement dans le cas de la comorbidité avec la déficience
intellectuelle), tout comme I’hyperactivité, I'agitation et I'impa-
tience peuvent, également, conduire les enfants et adolescents
avec des TSA a ne pas se conformer aux procédures préventives
d’hygiéne. Ceci a un effet non seulement sur la prévention de la
COVID-19 chez les patients avec des TSA, mais peut, en méme
temps, faciliter la propagation du SARS-CoV-2 dans leurs familles
et dans la communauté [34].

2.3. Leffet des hésitations d I’égard de la vaccination

Etant plus a risque de contracter le SARS-CoV-2, les personnes
présentant des TSA devraient étre prioritaires pour la vaccination.
Une étude, menée en Israél en février 2021, environ un mois et
demi aprés le lancement du plan national de vaccination [46],
indique qu’en effet les personnes ayant des TSA étaient plus
susceptibles, comparativement aux témoins, d’étre vaccinées
contre le COVID-19, mais uniquement dans les groupes 16-20
et 21-40 ans. Chez les plus agés, aucune différence n’a été trouvée,
mais la prévalence de la vaccination était relativement élevée,
aussi bien chez les personnes avec des TSA que chez les témoins.
Une étude, menée en Italie [7], montre que peu d’effets secondaires
sont observés aprés la vaccination des personnes avec TSA,
principalement une fiévre 1égére.

Toutefois, les familles ayant a gérer des TSA ont tendance a étre
plus hésitantes par rapport a la vaccination, en grande partie en
raison d’un lien erroné établi entre les vaccins et le développement
de I'autisme. En effet, le chercheur britannique Wakefield et ses
collégues [45] avaient rapporté, en 1998, 12 cas d’enfants vaccinés
contre les oreillons, la rougeole et la rubéole, qui ont été
diagnostiqués avec une forme particuliére d’anomalie intestinale
(une hyperplasie iléale-lymphoide-nodulaire), dont huit présen-
taient des troubles du comportement diagnostiqués comme étant
de l'autisme. Cest le journaliste Brian Deer qui a découvert la
fraude et a publié son enquéte dans le Sunday Times, en 2004. La
méme année, dix des douze auteurs de l'article, ayant comme
premier signataire Wakefield, ont émis une rétractation partielle
de I'interprétation selon laquelle il existe un lien de causalité entre
le vaccin contre les oreillons, la rougeole et la rubéole et I'autisme.
En 2010, les éditeurs de la revue The Lancet ont publié un avis de
rétractation de l'article, publié en 1998, en raison de fausses
allégations faites dans le texte. Aprés plusieurs années d’enquéte,
en mai 2010, Wakefield et Walker-Smith, les deux principaux
auteurs du texte publié en 1998, ont été radiés du registre des
médecins britanniques par le General Medical Council.

Aprés la publication d'une premiére série de résultats
concernant les croyances sur l'autisme et I'hésitation a I'égard
de la vaccination parmi les parents d’enfants avec des TSA [18], une
autre étude [40] a été consacrée aux prédicteurs de I'hésitation face
a la vaccination dans : (a) un échantillon de plus de 8800 familles
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participant a I'étude nationale Simons Foundation Powering Autism
Research for Knowledge (SPARK) ; et (b) un échantillon local de
138 familles en attente d’une évaluation développementale/
comportementale.

Pour I'échantillon SPARK, les auteurs ont observé des taux
élevés d’hésitation a la vaccination (22 %) qui étaient similaires a
I'étude SPARK initiale [18], les pourcentages allant d'un minimum
de 20 % a un maximum de 41 %. Des taux plus élevés d’hésitation a
la vaccination ont été constatés parmi les familles moins instruites
et dans les tranches socioéconomiques inférieures. Dans I'étude
distincte, portant sur I'échantillon local de parents en attente d’'une
évaluation développementale-comportementale de leur enfant, les
chercheurs se sont particuliérement intéressés a la détermination
de la prévalence de I'hésitation a la vaccination par rapport a un
éventuel diagnostic de TSA. Plus de 40 % de parents de cet
échantillon étaient hésitants a la vaccination, et un sur cinq était
d’accord avec l'assertion que les vaccins constituent un facteur
causal de I'autisme.

3. Effets sur le tableau clinique de I'autisme

Il est difficile d’indiquer avec rigueur quels sont ces effets. Cette
difficulté découle d'une série de probléemes d’ordre
méthodologique : des recherches menées sur des échantillons
différents comme taille et composition ; absence/insuffisance de
données pré-pandémie permettant des comparaisons pertinentes ;
différences quant aux outils d’évaluation des changements pré-
pandémie - post-pandémie ; existence d’un biais de rappel et de
désirabilité sociale chez les parents, souvent sollicités pour évaluer
les changements pendant le confinement ou la quarantaine,
comparativement a la période pré-pandémie. Les résultats des
recherches publiées jusqu'a présent permettent, toutefois, de
formuler deux conclusions majeures. La premiére, attendue, est
que la pandémie a eu des effets négatifs sur le tableau clinique des
enfants, adolescents et adultes présentant des TSA. La seconde,
assez inattendue, est que, dans certains cas, le confinement et la
quarantaine ont eu des effets positifs.

3.1. Effets négatifs

L’apparition d’effets négatifs a été attribuée aux mesures de
confinement et de quarantaine qui ont eu de nombreuses
conséquences :

o la modification subite des routines de la vie quotidienne ;

e la privation des services thérapeutiques et éducationnels
habituels — psychothérapie, scolarisation, éducation spécialisée,
orthophonie, ergothérapie - ou la difficulté a les obtenir ;

e la sursollicitation des parents qui, dans le contexte du
confinement, doivent assumer, simultanément, les réles d’édu-
cateur spécialisé et d’aidant naturel (sans le soutien, dans de
nombreux cas, des professionnels), tout en s’occupant des autres
enfants et en effectuant leur travail professionnel (souvent, en
ligne, a la maison).

Dans la recherche des effets négatifs de la pandémie, certains
chercheurs se sont centrés sur un type particulier de conséquences.
Ainsi, Bruni et al. [9], qui se sont intéressés au sommeil, ont
constaté que le confinement a modifié, en la retardant de maniére
significative chez 56,9 % des participants avec TSA, I'heure du
coucher en semaine et chez 61,7 %, I'heure du réveil. En méme
temps, ils ont noté une hausse significative des troubles du
sommeil : difficultés d’endormissement, anxiété au coucher,
terreurs nocturnes et somnolence diurne.

D’autres équipes ont examiné les effets de la pandémie sur
I'ensemble du tableau clinique des TSA. Des comparaisons ont,
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ainsi, été réalisées entre les résultats d’évaluations pré- et post-
confinement chez des patients avec des TSA et des participants
sans de tels troubles (non-autistes ou neurotypiques dans les
publications anglo-saxonnes). Dans cette perspective, Martinez-
Gonzales et al. [29] ont étudié trois groupes d’enfants/adolescents :
deux groupes présentant des TSA (les participants ayant été
évalués en 2018, avant la pandémie, et, en 2020, pendant la
pandémie) et un groupe sans TSA (les participants étant évalués en
2020). La comparaison des participants TSA avec leurs pairs non-
autistes a montré que, pendant le confinement, les enfants/
adolescents avec des TSA présentaient des niveaux significative-
ment plus élevés d’agressivité, d'irritabilité, d’hyperactivité et
d'impulsivité, d'inattention et d’'anxiété que les témoins non-
autistes. La comparaison des deux groupes TSA a mis en évidence
des niveaux significativement plus élevés de comportements
répétitifs, restrictifs et stéréotypés pendant le confinement,
comparativement aux niveaux de 2018.

Dans une autre étude, Levante et al. [26] ont demandé aux
parents d’enfants avec des TSA et non-autistes de comparer le
comportement de ceux-ci avant et pendant le confinement. Les
enfants TSA ont manifesté significativement plus de stéréotypies et
de comportements répétitifs pendant la pandémie. La comparaison
a montré que les enfants non-autistes étaient percus comme plus
indépendants au cours des activités de jeu que les enfants avec des
TSA. Les parents d’enfants avec des TSA manifestaient significa-
tivement plus de détresse que ceux des enfants non-autistes. Une
relation a été mise en évidence entre cette détresse parentale et les
réponses émotionnelles des enfants en cours du confinement : les
parents en détresse percevaient leurs enfants comme plus tristes,
en colére, anxieux.

L’aggravation du tableau clinique pendant le confinement ou la
quarantaine, rencontrée chez les enfants et adolescents présentant
des TSA, est retrouvée chez les adultes avec des TSA. Ainsi, dans la
recherche menée par Adams et al. [1], 275 adultes avec des TSA
(agés de 18 a 35 ans) ont répondu a une enquéte en ligne avant le
déclenchement de la pandémie et ont complété le méme
questionnaire apreés le début de celle-ci. Les résultats montrent
que 65,9 % des participants ont éprouvé de la détresse liée au
COVID-19. Les femmes et ceux qui ont signalé plus d’anxiété avant
la pandémie étaient plus susceptibles de signaler de la détresse
apres.

Dans les publications disponibles, la présentation des consé-
quences du confinement, de la quarantaine et, en général, de la
pandémie est centrée principalement sur la détérioration du
fonctionnement psychique, sur I'aggravation de I’état clinique des
personnes présentant des TSA. Cette tendance est bien résumée
dans le titre de l'article de Cost et al. [13] sur l'impact de la
pandémie de COVID-19 sur la santé mentale des enfants et des
adolescents canadiens, « Surtout pire, parfois mieux ».

3.2. Améliorations inattendues

L’apparition des améliorations, phénomeéne inattendu au
départ, est qualifiée d'impact psychologique « paradoxal »
[36]. Ces améliorations sont notées dans des recherches sur
différents groupes de participants : enfants [42], enfants et
adolescents [6,27,32], enfants, adolescents et adultes [28], adultes
[14].

L'importance de cet impact « paradoxal » de la pandémie est
soulignée par sa présence dans des recherches menées partout
dans le monde et non seulement dans des pays occidentaux. En
effet, des améliorations sont signalées dans une recherche
effectuée sur un groupe de personnes avec des TSA du Qatar
[23] ou, sur des cas, en Afrique du Sud [33] et en Malaisie [11].

L'importance des améliorations est difficile a préciser. Des
informations nous sont offertes par Di Rienzo et al. [ 16], suite a une
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étude effectuée en Italie, de février a avril 2020, sur les familles de
63 enfants (dge moyen de 5,9 ans) présentant des TSA. Les résultats
montrent que si 33,6 % des parents ont rapporté une intensification
des symptOomes typiques de I'autisme, 30 % des parents ont fait état
d’améliorations dans le domaine de la communication et du
relationnel. Le reste des parents ne notait pas de modifications.

Les améliorations signalées dans les publications disponibles
sont multiples et portent sur des aspects trés divers. L'étude menée
en France, sur un échantillon de sujets TSA faisant partie de la
cohorte ELENA (étude prospective et multicentrique d’enfants TSA
recensés entre 2 et 16 ans, suivis pendant une période de six ans), a
montré que prés d'un tiers des parents ont signalé, pendant le
confinement, une amélioration de la communication langagiére/
sociale et des interactions sociales de leurs enfants [6]. Des familles
ont observé que leurs enfants étaient plus communicatifs,
participaient plus souvent aux routines familiales et aux décisions
concernant les activités familiales [32]. Certaines familles, étudiées
par une équipe de I'Université de Californie a San Francisco, ont
aussi remarqué une augmentation des initiatives lorsqu'il s’agit de
taches ménageéres [5].

D’autres auteurs notent que les enfants présentant des TSA sont
moins anxieux, que leurs comportements problématiques
(comportements d’automutilation, par exemple) ont diminué,
que leur humeur s’est améliorée [5], qu’ils sont plus présents et
apaisés [35], que les relations familiales et au sein des fratries se
sont améliorées [17]. Dans certains cas, la santé physique s’est, elle
aussi, améliorée [4].

Chez les adultes avec des TSA, Bundy et al. [10] ont noté des
baisses de I'anxiété (27,9 %), du stress (28,6 %) et de la tristesse
(11,3 %). Les résultats globaux, obtenus par Lugo-Marin et al. [28],
indiquent une amélioration significative des symptdomes psycho-
pathologiques, aprés le début du confinement, chez les partici-
pants adultes. Fait intéressant, les personnes dgées de 30 ans ou
plus, qui ont bénéficié des mesures de distanciation sociale, ont
amélioré leurs scores « sensibilité interpersonnelle » & la SCL-90-R,
scores qui indiquent une baisse des sentiments d’infériorité et
d’insuffisance, en particulier lorsqu’on se compare a ses pairs.

D’autres adultes autistes ont mentionné leur satisfaction
d’avoir plus de temps pour eux-mémes (ils semblaient, particu-
liéerement, apprécier le temps supplémentaire qu’ils pouvaient
consacrer a leurs intéréts particuliers) et pour la famille, d’avoir un
controle total sur la structure de leur programme quotidien (par
exemple, pouvoir décider quand faire une pause au travail, quand
se détendre), de travailler a domicile (bien que les participants
aient, également, reconnu que cela ne fonctionnerait pas pendant
des mois) [38].

Dans quelques comptes rendus de recherche apparait méme le
qualificatif « heureux » pour décrire la maniére dont certaines
personnes ont vécu le confinement. Ainsi, un parent décrit son
enfant comme plus heureux, plus facile a vivre parce qu'il n’est plus
sur « un tapis roulant » avec un horaire strict ([5] p. 7). Certains
professionnels, participant a la recherche de Spain et al. [43], ont
signalé que les personnes autistes, avec lesquelles ils travaillaient,
semblaient se sentir « heureuses » pendant le confinement, grace a
la distanciation sociale.

4. Pistes pour I'explication des améliorations constatées

Schématiquement, les améliorations notées pendant le confi-
nement ont été mises en relation avec :

I'arrét de la scolarisation a I'école ;

la diminution de la surcharge sensorielle et sociale ;
I'augmentation du temps passé a la maison, en famille ;

et la solidarité avec ce que certains désignent comme la
« communauté autiste » et avec I'ensemble de la communauté.
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La fermeture des écoles pendant le confinement a eu des effets
inattendus. Une « minorité substantielle » des participants 3 la
recherche d’Asbury & Toseeb [4] a signalé les avantages du fait de
ne pas pouvoir aller a I'école pendant le confinement. Un des
parents déclarait : « Mon fils adore étre a la maison. Il ne s’est pas
habillé depuis son dernier jour d’école, son appétit s’est amélioré et
il fait une partie de son travail avec du soutien car maintenant je
suis son 1:1. Je suis disponible pour chaque travail pour I'alerter
lorsqu’il oublie ce qu'il fait ou que son attention s’égare. Il adore ne
pas sortir » (p. 22). Alors que tous les parents ont parlé des
avantages de I'apprentissage a domicile, un seul parent a noté —
lors de I'enquéte de Hill et al. [20] — que son enfant réussissait aussi
bien a I'école qu’a la maison.

Ces améliorations s’expliqueraient par I’élimination de ce que
Alsubaie [3] désigne comme le « curriculum caché », concept qui fait
référence aux valeurs, comportements, procédures et normes
tacites ou implicites qui existent dans les contextes éducatifs, un
ensemble, dongc, de régles de comportement en classe. Comme, pour
réussir dans la plupart des écoles, il faut comprendre et se
conformer a ce curriculum, pour les éléves présentant des TSA la
disparition de cette « contrainte » a des effets positifs, a la fois sur les
apprentissages (par I'intermédiaire d’'une meilleure utilisation des
ressources cognitives et émotionnelles) et sur la qualité de vie [24].

Lors de I'enquéte de Lee et al. [25], certains parents ont signalé
que la fermeture des écoles avait conduit a un recentrage de la
scolarisation sur des aspects fondamentaux - comme les
compétences en lecture, écriture et mathématiques - et sur des
compétences de la vie quotidienne permettant une plus grande
autonomie, une plus grande indépendance, ce qui a profité aussi
bien aux enfants qu’aux parents.

D’autre part, comme l'ont indiqué certains participants a la
recherche de Hill et al. [20], I'apprentissage a domicile mettait fin a
I'inquiétude de certains éléves présentant des TSA concernant
I'intimidation a laquelle ils sont soumis a I'école. A la maison, ces
éléves n'avaient plus a s’'inquiéter de savoir avec qui s’asseoir a
table au déjeuner, ni étre ennuyés par les fréquents changements
de classe ou devoir « tolérer » la sonnerie de I'école ou les odeurs a
la cafétéria. Le confinement a fait disparaitre les transitions entre la
maison et I'école et les pressions scolaires ont été réduites. En effet,
une journée entiére d’école peut représenter un défi considérable
pour les enfants avec des TSA, les obligeant a maintenir une
attention soutenue, a tolérer les interactions avec d’autres éléves,
ainsi qu'a gérer leur environnement sensoriel [39].

Les divers éléments attestant des avantages de I'apprentissage a
domicile ne signifient pas qu’'une rupture totale des liens avec
I'école soit souhaitable. Morris et al. [31] soulignent méme que le
soutien de la part de I'école, en période de confinement, s’associait
a de meilleures compétences de communication sociale.

Comme nous I'avons souligné ci-dessus, une partie des effets
positifs de la scolarisation a domicile est due a la diminution de la
surcharge sensorielle et sociale. Cette diminution a aussi été
constatée dans I'environnement social. Oomen et al. [38] notent
que, pendant le confinement, le monde extérieur est plus calme, il y
a moins de circulation automobile et moins de bruit en ville, moins
de frustration en raison des embouteillages, moins de gaz
d’échappement. De nombreuses personnes présentant des TSA
ont décrit un sentiment de soulagement en raison de la
diminution/disparition de certains facteurs de stress social tels
que les petites conversations socialement obligées, les fétes et les
rendez-vous obligatoires, les visites spontanées non annoncées ;
on n'a plus a vivre les poignées de main, a subir des personnes qui
se rapprochent trop physiquement, on n’est plus dérangés ni
distraits par les collégues [38].

Au cours du confinement, malgré une nette diminution des
relations personnelles en face a face, il y a eu une augmentation des
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contacts sociaux via des moyens virtuels. Une enquéte en ligne,
menée au Japon [22], a permis de constater que le temps
d’utilisation de I'Internet et des médias numériques a significa-
tivement augmenté au cours du confinement. Comme les
personnes présentant des TSA ont tendance a préférer les
interactions sociales via les médias virtuels, elles ont pu utiliser
ces moyens pour interagir avec les autres. Ces interactions ont
augmenté par rapport a la période d’avant le confinement et les
familles pouvaient ignorer cette amélioration de la socialisation,
car elle appartient a I'intimité de la personne [28].

De nombreuses personnes présentant des TSA se sentent
obligées de faire semblant de ne pas étre autistes. Elles investissent
quotidiennement des efforts considérables dans la surveillance et
la modification de leur comportement pour se conformer aux
conventions du comportement social non-autiste. Ce phénomeéne,
appelé « camouflage social », « masquage », « compensation » ou
« faire semblant d'étre normal », est répandu et les stratégies de
camouflage sont diverses. Un professionnel, participant a la
recherche de Spain et al. [43], a déclaré que le confinement et
les mesures de distanciation sociale offraient aux personnes
autistes « une pause bien méritée » dans leur effort « d’avoir I'air
normal » et « un repos pour ne pas avoir a le faire jour apreés jour au
travail » (p. 5). D’autre part, le confinement représenterait une
situation dans laquelle les personnes autistes avec un niveau élevé
de fonctionnement parviennent a se présenter comme étant plus
semblables aux autres [36].

Le confinement a eu une autre conséquence positive : les
familles avec des enfants présentant des TSA ont passé plus de
temps ensemble et ont ressenti une plus grande proximité
émotionnelle au sein de la famille [24]. Grace a cette cohabitation,
l'accordage entre les parents et les enfants s’est amélioré,
conduisant & une meilleure perception, par les parents, des
améliorations en matiére de communication et d'interactions
sociales chez leurs enfants [27]. D’autre part, la plus grande
proximité parents-enfants peut atténuer le stress parental
[6]. Enfin, les résultats de plusieurs recherches ont mis, aussi, en
évidence le role positif de la fratrie [11].

La solidarité, le soutien crucial de la communauté autiste, en
partageant les expériences des uns avec celles des autres, est un
autre élément ayant contribué aux améliorations cliniques
constatées chez les personnes avec des TSA. D’autre part, des
adultes autistes ont décrit un sentiment de solidarité avec les
membres de 'ensemble de la communauté dans laquelle ils vivent,
maintenant que leur vie ne différait plus autant de celle des autres.
Par exemple, certains adultes autistes ont expliqué que, pour une
fois, toute la population devait s’isoler socialement pour son propre
bien, ce que de nombreux adultes autistes avaient déja vécu en
s’isolant socialement pour réduire la surcharge sensorielle [38].

5. Conclusions

Confrontés a la COVID-19 et a ce qui est considéré comme la
« nouvelle normalité » — mesures d’hygiéne préventives, nouvelles
régles de vie sociale, etc. [28] - les personnes présentant des TSA
s’averent étre plus a risque que les personnes ne présentant pas de
tels troubles. Plusieurs mécanismes biologiques et comportemen-
taux ainsi que I'’hésitation — notamment, chez les parents - face a la
vaccination (en relation avec la croyance erronée que les vaccins
causent I'autisme) ont été cités pour expliquer le risque plus élevé
des personnes avec TSA.

A partir des résultats publiés, les mesures de confinement et de
quarantaine ont eu deux types de conséquences sur les personnes
présentant des TSA : I'apparition, attendue, d’effets négatifs sur
I'ensemble des éléments du fonctionnement psychologique et la
présence, inattendue, d’améliorations, décrites comme un effet
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« paradoxal » de la pandémie. Ces améliorations ont été mises en
relation avec la diminution des facteurs de stress social (notam-
ment, lors de la scolarisation & domicile) et I'augmentation de
I'accordage familial, avec la diminution de la surcharge sensorielle
pré-pandémie, avec les effets positifs de la solidarité ressentie
autant de la part des autres personnes présentant des TSA que de la
communauté, en général.

Une des questions centrales pour la période du retour a la vie
d’avant la pandémie sera le transfert des conditions qui ont facilité
les améliorations pendant la pandémie. Ceci pourrait contribuer a
améliorer les conditions du processus d’inclusion [47], car, comme
le soulignait Goodall [19], I'inclusion ne se réduit pas au fait d’étre,
par exemple, scolarisé avec des camarades non-autistes, mais
aussi, et surtout, de vivre un sentiment d’appartenance au milieu
respectif, un sentiment d’équité, de valorisation et de soutien pour
s’épanouir par I'éducation.
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