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L'influence de I'expertise des communautés
autistes sur la science: vers une meilleure
compréhension de I'autisme

SARAH ARNAUD

Western University

RESUME — Clest par une affirmation provocatrice que Hacking propose un
ratio pour représenter le rapport entre science et militantisme dans le fagonne-
ment des notions sur I'autisme. Selon lui, la définition et la compréhension
actuelles de I'autisme proviennent a 99 % de personnes «personnellement
connectées a une personne autiste (p-c-a)» plutdt que de la science. Kendler
rejette un tel point de vue en suggérant au contraire que notre compréhension
de l'autisme est le résultat d’un travail scientifique approfondi, notamment par
la recherche en génétique. Je considére que leur désaccord se fonde sur une
fausse dichotomie selon laquelle seule la recherche scientifique est 8 méme
d’envisager I'autisme de maniére empirique, alors que le discours des «p-c-a»
construirait au contraire une conception socioculturelle de 'autisme. J’'envisage
les problemes éthiques inhérents a un tel ratio et suggere que la perspective
des personnes autistes elles-mémes représente une étape nécessaire a I'at-
teinte d’une validité scientifique.

MOTS CLES: Autisme, militantisme, science, épistémologie, théorie du point
de vue

ABSTRACT — It is through a provocative statement that Hacking proposes a
ratio to represent the relationship between science and activism in shaping aut-
ism. According to him, 99 % of the current definition and understanding of
autism comes from people “personally connected to an autistic person (p-c-a)”
rather than from science. Kendler rejects such a view by suggesting, on the
contrary, that our understanding of autism is the result of extensive scientific
work, especially in the results of genetic research. | consider this disagreement
to be based on a false dichotomy that only scientific research is able to consider
autism empirically, whereas “the discourse of p-c-a” people would build a
socio-cultural understanding of autism. | consider the ethical problems inher-
ent in such a ratio and suggest that the perspective of autistic people them-
selves is a necessary step towards achieving scientific validity.

KEYWORDS: Autism, activism, science, epistemology, standpoint theory

Introduction

En 2014, Ian Hacking suggére que la définition et la compréhension de I’au-
tisme proviennent presque exclusivement du role de personnes autistes et de
leurs proches, aidant-es, parent-es, etc.! Il propose la catégorie de per-

1. Hacking, Ian, «On the Ratio of Science to Activism in the Shaping of Autism », in
Philosophical issues in psychiatry I11: The Nature and Sources of Historical Change, Oxford
University Press USA, 2014, p. 326-339.
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sonnes «personnellement connectées a une personne autiste (p-c-a)» pour
désigner cet ensemble. Selon lui, les «p-c-a» (comprenant les personnes
autistes elles-mémes) sont impliqués a 99 % dans le fagonnement des notions
sur Pautisme, le 1 % qui reste étant attribuable a la recherche scientifique.
Cette proposition provocatrice est critiquée par Kennett Kendler,?> qui sug-
gére au contraire que la compréhension de ’autisme est en grande partie le
résultat de la recherche scientifique. Selon lui, notre compréhension de I’au-
tisme est déterminée par les connaissances scientifiques de la méme facon et
dans la méme proportion que toute autre catégorie de diagnostic psychia-
trique. autisme n’est pas un cas qui se distingue des autres par un role plus
important qu’y jouerait en particulier une forme de militantisme.

Ce débat s’inscrit dans un questionnement d’actualité capital quant au
role et a Pimportance de la perspective des personnes concernées® dans les
progrés en psychiatrie. Plus précisément, le désaccord entre Hacking et
Kendler fait écho aux questions de lautorité épistémique et de la légitimité
de la voix des patient-e's dans la recherche scientifique concernant les éti-
quettes qui leur sont attribuées. Ce questionnement revét plusieurs facettes
ou sous-questions qui méritent d’étre discutées plus en détail. La premiére
porte sur les mouvements de la neurodiversité et sur le militantisme en
général concernant entre autres la «pathologisation» des différences de
fonctionnement cognitif. Que sont ces mouvements et qu’apportent-ils a la
compréhension d’une catégorie de diagnostic psychiatrique? La seconde
question concerne I'intégration des personnes psychiatrisées dans la réflexion
scientifique entourant les conditions psychiatriques. Quels sont leurs roles
dans la connaissance scientifique et que permet cette intégration? Je consi-
dére que ces deux facettes peuvent apporter un éclairage sur le questionne-
ment plus général portant sur l'autorité épistémique. Combinées, elles
conduisent aussi  une troisiéme question : que signifie le qualificatif «scien-
tifique » lorsqu’il est appliqué a une catégorie psychiatrique? Ce sont ces
trois questions que je propose d’examiner dans cet article par ’intermédiaire
de I’exemple de I’autisme.

Dans cet article, j’examine le role de la perspective personnes concer-
nées dans les progres de la recherche scientifique sur Pautisme. Je consideére
que le désaccord entre Hacking et Kendler sur la construction de "autisme
se fonde sur une fausse dichotomie selon laquelle seule la science peut révéler
la nature empirique de I’autisme, tandis que le discours des gens dits « p-c-a »
construirait une vision plus socioculturelle. Plutot que de les envisager
comme des voies paralléles qui influencent notre conception de I’autisme de
deux maniéres distinctes, je propose d’évaluer leurs interactions. Je tiens

2. Kendler, Kenneth S., «The Shaping of Autism and Other Psychiatric Disorders: an
Alternative Perspective », in Philosophical issues in psychiatry I11: the Nature and Sources of
Historical Change, Oxford University Press USA, 2014, p. 340-346.

3. Cela traduit ’expression anglaise « first-person perspective ».
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compte des problemes éthiques inhérents au ratio discuté par les auteurs et
je propose que la perspective des personnes concernées, c’est-a-dire des per-
sonnes autistes elles-mémes représente une étape nécessaire a I’atteinte d’une
validité scientifique.

D’abord, je propose une critique de la dichotomie «science contre
militantisme » en cause dans le débat Hacking/Kendler. Ensuite, je montre
comment la perspective des personnes autistes a permis aux scientifiques de
corriger des hypothéses problématiques et d’explorer des pistes plus promet-
teuses pour comprendre 'autisme. Par cette réflexion, je soutiens que la
prise en considération de la perspective des personnes autistes dans la
recherche scientifique est nécessaire pour parvenir a une compréhension
scientifiquement valide de ce qu’est ’autisme. La compatibilité des deux
perspectives est souhaitable pour une meilleure compréhension de Pautisme.

1. Le point de vue des «p-c-a» contre I'approche scientifique: une fausse
dichotomie

1.1 Les termes du débat

Dans son texte «Sur le ratio entre science et militantisme dans la construc-
tion de I’autisme », Ian Hacking* avance que la conception de I"autisme pro-
vient presque exclusivement des discours militants et trés peu des découvertes
scientifiques. Il propose un ratio respectif de 99 pour 1, «sensationnaliste »
de son aveu méme. Hacking soutient cette these a 1’aide de données concer-
nant les mouvements militants des derniéres décennies. Il montre la place
prédominante que les personnes autistes occupent dans la recherche sur
P’autisme et indique que cette proportion est unique en son genre en psychia-
trie. Il mentionne par ailleurs les discours trées médiatisés et politiquement
trés influents des nombreux groupes de soutien, de parent-e-s, d’aidant-e-s et
de gens proches de personnes autistes qui dénoncent parfois la pathologisa-
tion et la perception de ’autisme comme une maladie. Il invoque également
I’hétérogénéité de lautisme, les changements de définitions, ainsi que la
méconnaissance de ses causes, comme preuves de la particularité de cette
catégorie de trouble psychiatrique et de son manque de validité sur le plan
scientifique.

Dans sa réponse, « Le fagonnement de ’autisme et des autres troubles
psychiatriques: Une perspective alternative »,* Kennet Kendler s’oppose a la
theése de Hacking et suggere, au contraire, que la compréhension de I’au-
tisme provient en grande partie du milieu scientifique. Il indique que les
changements apportés en 2013 dans la catégorie clinique de I’autisme n’ont
montré qu'une proportion de 6,6 % de personnes autistes ou proches d’une
personne autiste et avance que ces changements constituent un « fagonne-

4. Hacking, « On the Ratio of Science to Activism in the Shaping of Autism ».
5. Kendler, « The Shaping of Autism and Other Psychiatric Disorders: an Alternative
Perspective ».
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ment» (shaping) substantiel de la catégorie, « faconnement » auquel se sont
d’ailleurs opposés un nombre important de militant-e-s ayant alors un dia-
gnostic du syndrome d’Asperger. Il nuance aussi ’aspect exceptionnel mis en
avant par Hacking en ce qui concerne le role de facteurs socioculturels dans
le fagonnement des notions sur ’autisme en décrivant le role des personnes
souffrant d’un syndrome de stress post-traumatique dans la création de la
catégorie TSPT ainsi que celui des militants gais dans le retrait de ’homo-
sexualité du DSM. Le faconnement des connaissances sur I’autisme n’est
donc pas moins déterminé par la science que ne I’a été la compréhension
d’autres catégories étudiées en psychiatrie. Et les revendications des
militant.e.s, nous rappelle-t-il, ne sont pas nécessairement opposées a la cli-
nique et a la psychiatrie. Qui, de Hacking ou de Kendler, a raison? Il est en
fait impossible de répondre a cette question sans la reformuler.

Le débat auquel se livrent Hacking et Kendler fait appel a une termi-
nologie a la fois vague et problématique sur plusieurs points. On note une
premiére confusion dans le concept de p-c-a, que je décris dans la partie
suivante. Cette confusion implique que le ratio soit pour le moins insigni-
fiant. Le second terme qui nécessiterait une précision pour répondre a la
question du ratio, est celui de «faconnement». Kendler lui-méme s’inter-
roge sur cette notion, mais ne propose pas d’examiner le concept plus avant.
Il semble I’entendre au sens d’une compréhension contemporaine ou géné-
rale. Janalyse maintenant ces deux difficultés.

1.1.1 « P-c-a» ou connaissance des personnes concernées: une confusion qui
tend vers I'injustice

En premier lieu, le qualificatif « personnellement lié a une personne autiste »,
ou « p-c-a », proposé par Hacking, est censé englober a la fois les personnes
autistes et les celles qui les cotoient, qu’il s’agisse de I’entourage, des
aidant-es, ou des personnes impliquées d’une maniére ou d’une autre dans
la vie de personnes autistes. En ce qui concerne les liens personnels, la fron-
tiere entre les liens de thérapeutes, de travailleurs sociaux ou de travailleuses
sociales jouant un role dans la vie des personnes autistes peut se révéler
ambigué.®

Mais le terme «p-c-a» devient en particulier plus problématique en ce
qu’il n’admet pas de distinction entre les perspectives de la personne
concernée et celles d’un tiers. Les personnes non autistes, aussi proches
qu’elles puissent étre d’une personne autiste, « parlent pour les autres ».” Et

6. Sur la perception des besoins thérapeutiques des personnes autistes, voir Benevides,
Teal W. et coll., « Therapy Access among Children with Autism Spectrum Disorder, Cerebral
Palsy, and Attention-deficit-hyperactivity Disorder: a Population-based Study », Developmen-
tal Medicine and Child Neurology, vol. 59, n° 12,2017, p. 1291-1298.

7. Sur la question de la représentativité dans la recherche des personnes concernées par
celle-ci, voir notamment Alcoff (1991) qui explicite le probléeme de « parler pour les autres ».
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le probleme de la représentativité demeure le méme que pour une personne
qui n’interagit pas avec une personne autiste, au sens ou le discours sur
’autisme de ces personnes n’en est pas un a la premiére personne/au je: il ne
s’agit pas de la description d’un vécu ou d’un ressenti personnel sur les
impacts subjectifs de ’autisme. Toute forme de revendication qui en découle
renvoie alors a une certaine prudence épistémique, c’est-a-dire une prise de
distance avec le discours et une reconnaissance de celui-ci comme partiel ou
contestable. C’est d’ailleurs un probléme soulevé derniérement dans la
recherche sur "autisme: les «voix » des autistes éprouvant des difficultés de
communication, ou n’utilisant pas le langage verbal, sont souvent représen-
tées par celles de leurs parents ou éducatrices, considérées comme les plus
légitimes, puisqu’ielles entretiennent des liens étroits avec les autistes.®
Cependant, ielles pronent plus souvent le développement de techniques d’in-
tervention, de prise en charge et de traitement, alors que les personnes
autistes elles-mémes revendiquent parfois au contraire la réduction de la
stigmatisation par des accommodements visant a I'inclusion.” Les parents ne
sont pas toujours de bons représentants ou de bonnes représentantes de la
voix de leurs enfants autistes.

On pourrait méme aller jusqu’a considérer que les personnes non
autistes proches des personnes autistes ont moins d’autorité épistémique que
les personnes autistes elles-mémes et que ce que Kendler et Hacking appellent
la «science ». Lautorité épistémique est censée désigner les personnes en
position d’autorité, donc celles qui ont une certaine connaissance dans un
certain domaine, en Poccurrence celles qui peuvent fournir des vérités sur un
sujet grace a un grand nombre de preuves et a un raisonnement solide.!® S’il
est courant de penser que les expert-e-s dans le cas des différences cognitives
ou des pathologies sont les clinicien-ne's ou les chercheur-es de diverses
disciplines scientifiques qui étudient le phénomeéne, les personnes autistes
elles-mémes ont une perspective subjective au premier chef de ce que cela
signifie d’étre autiste. Ce point de vue confére une perspective a laquelle la
science n’a pas acces. Les personnes qui ne sont ni autistes ni expertes du fait
de leur profession ont ainsi un point de vue de personne tierce, qui s’appa-
rente peut-étre davantage a une perspective scientifique (selon Pexpertise
acquise grace a leurs liens avec des personnes autistes) qu’a un point de vue
de personne concernée par cette réalité. En effet, ielles représentent une pers-
pective non subjective. Les auteurs ne tiennent pas compte de cette possibi-
lité. Il semble pour le moins étrange du point de vue de "autorité épistémique

8. McCoy, Matthew S. et coll., « Ethical Advocacy Across the Autism Spectrum: Beyond
Partial Representation », The American Journal of Bioethics, vol. 20, n° 4, 2020, p. 13-24.

9. Benjamin, Elle, Ziss, Bethany E. et George, B. R., « Representation Is Never Perfect,
But Are Parents Even Representatives ? », The American Journal of Bioethics, vol. 20, n° 4,
2020, p. 51-53; McCoy et coll., «Ethical Advocacy Across the Autism Spectrum ».

10. Constantin, Jan et Grundmann, Thomas, «Epistemic Authority: Preemption
through Source Sensitive Defeat », Synthese, vol. 197, n° 9, 2020, p. 4109-4130.



140 « Philosophiques [ Printemps 2022

de regrouper les personnes autistes et les personnes qui leur sont liées dans
une catégorie indifférenciée.

Cette question a également des conséquences éthiques et notamment
en matiére de justice épistémique qu’il conviendrait de mentionner pour jus-
tifier Pemploi d’une telle catégorie (les « p-c-a »). I’ «injustice épistémique »
est un terme proposé par Miranda Fricker!" pour désigner un tort fait a
quelqu’un et causé par une personne en sa qualité de sujet connaissant ou de
sujet épistémique. Les personnes autistes peuvent subir de I’injustice dite
«testimoniale » : un type d’injustice épistémique consistant a ne pas recon-
naitre une certaine expérience comme légitime ou significative, en raison de
dynamiques de pouvoir systémiques (sociales, intellectuelles, culturelles).
D’absence d’une prise en considération de la perspective des personnes
concernées — par exemple des témoignages des personnes autistes elles-
mémes pour comprendre I’autisme — est une forme d’injustice testimoniale.
Considérer leurs voix dans une catégorie comprenant aussi les proches est
une forme d’injustice testimoniale: en effet, le terme «p-c-a» empéche la
prise en considération de ’expérience en tant que telle des personnes autistes,
c’est-a-dire la perspective attachée a ’expérience elle-méme et a méme de
décrire un vécu et un ensemble de ressentis auxquels les non-autistes,
qu’ielles soient des proches ou des scientifiques, n’ont pas acces.

Utiliser la catégorie de personnes « p-c-a» pose donc deux probléemes
trés importants. D’une part, citons son ambiguité, qui en fait un ensemble
difficilement mesurable. De I’autre, soulignons son manque de pertinence
pour la représentativité des personnes autistes dans la compréhension de
Pautisme et pour leur autorité épistémique, qui semble pourtant étre au
cceur de la préoccupation de Hacking et de Kendler.

1.1.2 Le «fagonnement» des notions sur 'autisme: différents domaines de
connaissance

Le deuxiéme terme qui préte a confusion et nécessite une discussion pour
résoudre ce débat (si tant est qu’il soit soluble) est la notion de construction
ou de faconnement (shaping) et son lien avec celle de conception ou de com-
préhension. Le ratio discuté par les auteurs concerne le poids des deux élé-
ments que sont la science et le militantisme dans la «construction de la
conception» de autisme. Or, cette terminologie semble confondre les
conceptions propres aux domaines de la recherche, de la clinique et de la
société dans son ensemble. Ces trois domaines sont a la fois distincts les uns
des autres et interdépendants dans la compréhension de ’autisme. Si on
souhaite mesurer leur poids dans le faconnement des notions sur ’autisme,
il convient de considérer ce que chacun permet d’apporter en matiére de
connaissances. Dés lors qu’on se plie a cet exercice, il est aisé de se rendre

11. Fricker, Miranda, Epistemic Injustice: Power and the Ethics of Knowing, Oxford
University Press, 2007.
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compte que les approches respectives de ces milieux ne peuvent étre consi-
dérées comme ni uniquement scientifiques ni seulement militantes. En ce
sens, elles contribuent a faconner différents éléments de compréhension de
P’autisme, qui tous ensemble participent a cette compréhension. Cependant,
cette compréhension ou cette conception n’est pas non plus unifiée. Etant
donné que I’autisme est encore mal compris, il existe plusieurs visions de
celui-ci. Je ne discute pas ici de leur compatibilité, encore moins de savoir
laquelle est la bonne, mais je souhaite montrer qu’aucune a ce stade n’est a
la fois compléte et véridique. Je considére ici Pinextricabilité de ces trois
domaines et envisage leur relation avec la science et ’activisme. Ces consi-
dérations révelent une ambiguité dans les concepts de « construction » et de
«conception » de I’autisme, en rendant confuse et imprécise la question du
ratio science/militantisme.

On pourrait considérer d’emblée que la science présente les catégories
de troubles psychiatriques comme des pathologies qui doivent étre traitées
ou corrigées par la médecine ou la psychiatrie, alors que les militants esti-
ment que certaines de nos catégories de troubles psychiatriques actuelles, et
en particulier celle de l’autisme, ont été pathologisées a tort. Il est vrai
qu’une vision militante soutient généralement que ces catégories constituent
des différences cognitives plutdt que des troubles, et qu’elles devraient étre
acceptées comme des manifestations d’identités dissemblables de celles des
personnes neurotypiques, plutot que pathologiques.'? Si c’est le cas, déter-
miner lequel de ces points de vue correspond a notre compréhension actuelle
de I’autisme — lequel a «fagonné » la vision de autisme — pourrait offrir
une solution pour déterminer qui, entre Hacking et Kendler, a raison sur le
rapport entre la science et le militantisme dans ce fagconnement. Cependant
cette dichotomie est contestable.

Les articles de la recherche scientifiqgue proposent généralement une
caractérisation préliminaire de ’autisme résumant les descriptions cliniques
utilisées pour les diagnostics, fournissant parfois des données concernant
I’étiologie, la prévalence et les comorbidités, et recourant de plus en plus a
un langage qui, s’il n’est pas inclusif, est au moins athéorique et relativement
neutre ou tend a éviter la pathologisation. Suivant cette volonté de neutralité
(a laquelle je souscris) pour considérer ou non I’autisme comme une patho-
logie, on peut considérer ’autisme comme une différence neurodéveloppe-
mentale reconnue par deux grands groupes d’indicateurs comportementaux :
certaines particularités concernant la communication et I'interaction sociale,
d’une part, et un ensemble de particularités sensorielles, perceptuelles et
cognitives, d’autre part. Sa prévalence, qui était récemment estimée a

12. Sarrett, Jennifer C., « Biocertification and Neurodiversity : the Role and Implications
of Self-diagnosis in Autistic Communities », Neuroethics, vol. 9, n° 1, 2016, p. 23-36.
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1,5 %," est en rapide augmentation.'** Ses causes ne sont pas spécifique-
ment connues; autisme pourrait étre le résultat de multiples facteurs géné-
tiques et environnementaux.'®

Par ailleurs, la caractérisation scientifique de I’autisme n’est pas tou-
jours appuyée par des données. Par exemple, les schémas neuronaux sous-
jacents aux traits autistiques sont encore inconnus, et ’autisme n’est pas
diagnostiqué par des marqueurs neurologiques;'” néanmoins, il est vu
comme une différence neurodéveloppementale. On considére aussi, depuis
les premieres études sur les jumeaux menées dans les années 1970, que
Pautisme a des bases génétiques, mais aucune des variations génétiques
impliquées dans Pautisme ne lui est spécifique. Sur le plan épidémiologique,
plusieurs études montrent des disparités dans la prévalence, des interac-
tions génétiques complexes®” et d’importantes divergences cognitives.?! Ces
résultats ne disent rien sur «[l’autisme en général » et ont méme conduit
certain-e's chercheur-e-s a considérer la possibilité d’un fractionnement du

13. Lyall, Kristen et coll.,, «The Changing Epidemiology of Autism Spectrum Disor-
ders », Annual review of public health, vol. 38, 2017, p. 81-102.

14. Fombonne, E., « The Rising Prevalence of Autism.», Journal of Child Psychology
and Psychiatry, and Allied Disciplines, vol. 59, n° 7, 2018, p. 717-720.

15. Cette augmentation de la prévalence tient notamment aux progres faits dans la
compréhension de "autisme. Le remplacement de cette hypothése — que je ne peux contester
ici, faute d’espace — consiste a considérer qu’elle correspond a une augmentation du nombre
de personnes autistes.

16. Masi, Anne et coll., « An Overview of Autism Spectrum Disorder, Heterogeneity and
Treatment Options », Neuroscience bulletin, vol. 33, n° 2, 2017, p. 183-193.

17. Dyck, Erika et Russell, Ginny, «Challenging Psychiatric Classification: Healthy
Autistic Diversity the Neurodiversity Movement », in Healthy Minds in the Twentieth Century,
Springer, 2020, p. 167-187.

18. Folstein, Susan et Rutter, Michael, «Infantile Autism: a Genetic Study of 21 Twin
Pairs », Journal of Child psychology and Psychiatry, vol. 18, n° 4, 1977, p. 297-321.

19. Baio, Jon et coll., « Prevalence of Autism Spectrum Disorder among Children Aged
8 Years—Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network, 11 Sites, United States,
2014 », MMWR Surveillance Summaries, vol. 67, n° 6, 2018, p. 1; Lyall et coll., « The Chan-
ging Epidemiology of Autism Spectrum Disorders ».

20. Bourgeron, Thomas, «From the Genetic Architecture to Synaptic Plasticity in
Autism Spectrum Disorder », Nature Reviews. Neuroscience, vol. 16, n° 9, 2015, p. 551;
Chaste, Pauline, Roeder, Kathryn et Devlin, Bernie, « The Yin and Yang of Autism Genetics:
How Rare De Novo and Common Variations Affect Liability », Annual Review of Genomics
and Human Genetics, n° 0, 2017 ; Jeste, Shafali S. et Geschwind, Daniel H., « Disentangling the
Heterogeneity of Autism Spectrum Disorder through Genetic Findings », Nature Reviews Neu-
rology, vol. 10, n° 2, 2014, p. 74-81.

21. Brunsdon, Victoria E. A. et Happé, Francesca, « Exploring the “Fractionation” of
Autism at the Cognitive Level », Autism, vol. 18, n° 1, 2014, p. 17-30.
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spectre en différents types d’autisme,? voire a envisager I’élimination du
concept en tant que catégorie unifiée par un seul terme.?

Afin de cerner les traits et les caractéristiques autistiques et de les étu-
dier, et éventuellement d’affiner la définition de Pautisme, la recherche doit
se fonder sur la clinique. En effet, les études en psychologie ou en neuros-
ciences recrutent des cohortes de personnes neurotypiques et autistes préci-
sément sur la base de diagnostics issus de la clinique. La recherche plus
théorique doit aussi fournir une définition de ’autisme qui se fonde sur des
descriptions cliniques. Cela en fait un domaine inextricablement lié a celui
de la clinique.

Pourtant, aussi large soit-elle, cette conception de la recherche recele
déja plusieurs caractéristiques discutables et qui dévient de la conception
clinique de I’autisme: bien que ce dernier soit de plus en plus décrit plutdt
comme une différence neurodéveloppementale, les classifications cliniques
officielles du DSM et de la CIM le désignent toujours comme un trouble.
Ces manuels référent a des « déficits » ou a des « déficiences » plutot qu’a des
manifestations, et indiquent qu’ils peuvent étre plus ou moins «séveéres », 2
comme des symptomes peuvent I’étre pour une maladie donnée. Il s’agit,
dans la conception actuelle de Pautisme, d’une premiére divergence entre
celle visant a Pinclusivité et celle, « pathologisante », qui provient de la des-
cription clinique. Une partie de la recherche scientifique sur ’autisme s’ins-
crit dans cette volonté de réforme visant a linclusion et elle peut étre
comprise comme correspondant a une vision militante de ’autisme. Cette
derniére tendance semble soulever une tension entre la recherche et la cli-
nique, ce qui rend ambigué la dichotomie science/militantisme.

On trouve dans les revendications militantes le refus d’adhérer aux
descriptions cliniques ou la demande de leur révision; ainsi, la recherche
semble étre en conflit avec le militantisme. En effet, la méthodologie de
recherche consiste a utiliser des descriptions cliniques pour recruter des
populations autistes et a décrire ’autisme a partir des caractéristiques com-
portementales des descriptions du DSM. Par conséquent, la recherche qui se
veut scientifique utilise la description clinique de I’autisme qui semble étre

22. Happé, Francesca, Ronald, Angelica et Plomin, Robert, « Time to Give Up on a
Single Explanation for Autism», Nature Neuroscience, vol. 9, n° 10, 2006, p. 1218-1220;
Happé, Francesca et Ronald, Angelica, « The “Fractionable Autism Triad”: a Review of Evi-
dence from Behavioural, Genetic, Cognitive and Neural Research », Neuropsychology review,
vol. 18, n° 4, 2008, p. 287-304; Hervas, Amaia, « One Autism, Several Autisms. Phenotypical
Variability in Autism Spectrum Disorders », Revista de neurologia, vol. 62,2016, p. $9-14.

23. Miiller, Ralph-Axel et Amaral, David G., « Time to Give Up on Autism Spectrum
Disorder ? », Autism Research, vol. 10, n° 1, 2017, p. 10-14; Waterhouse, Lynn, London, Eric
et Gillberg, Christopher, «ASD Validity », Review Journal of Autism and Developmental
Disorders, vol. 3, n° 4, 2016, p. 302-329.

24. American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders: DSM-5., Washington, D.C., American Psychiatric Association, 2013.
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en conflit avec les progres sociaux. Cependant, nous I’avons vu, la recherche
les prend également en considération par Iutilisation d’un vocabulaire non
pathologisant. Si c’est la recherche qui permet une «construction» ou un
« fagonnement » de la conception de ’autisme, un ratio qui distingue la part
de la science de celle du militantisme dans cette construction semble peu
pertinent.

Sur le plan de la clinique elle-méme, les clinicien-ne-s et les personnes
responsables du DSM cherchent a utiliser activement les percées de la
recherche et les données scientifiques a leur disposition. Cependant, les
descriptions cliniques de autisme se détachent des avancées scientifiques
pour proposer une définition centrée uniquement sur le comportement. Le
DSM dresse par exemple la liste d’un ensemble de «symptdmes» sans
explication sur leurs causes ou leurs mécanismes sous-jacents. Cette énu-
mération est presque constante depuis la premiére description de "autisme
par Kanner® il y a 80 ans. En ce sens, cette description est pathologisante,
n’évolue pas a 'unisson de la recherche et ne correspond pas non plus a
une approche militante.

Enfin, les revendications sociales ne s’opposent pas aux avancées
scientifiques. Au contraire, la plus grande part des revendications militantes
relatives a ’autisme vise a remettre en question la conception clinique qu’on
s’en fait grace aux données scientifiques et a la perspective des personnes
concernées. Cependant, comme le rappelle justement Kendler, les personnes
autistes elles-mémes n’ont pas une voix unifiée revendiquant que Pautisme
soit retiré du DSM. Je reviendrai sur ces points. Ce qui importe ici est I’inex-
tricabilité des domaines de la recherche, de la clinique et du social dans la
compréhension de I’autisme et leurs approches a la fois scientifique et mili-
tante. Cette compréhension est le résultat de plusieurs domaines et ne semble
pas pouvoir étre divisée en un ratio qui considére deux approches, la science
et le militantisme, comme étant opposées.

La conception de autisme recele plusieurs sens. Si on essaie de cerner
la conception qu’a la société dans son ensemble, on peut se référer a une
notion «populaire » propagée par les médias. Les documentaires sur I’au-
tisme ou les récits de fiction présentent des personnes ou des personnages
qui dépeignent plus ou moins adéquatement un certain nombre de «traits »
autistiques. Une généralisation de ces traits ne permet en aucun cas de par-
venir & une compréhension réaliste de I’autisme dans son ensemble, étant
donnée ’hétérogénéité du spectre se déployant sur plusieurs paliers (notam-
ment comportementaux, neurologiques, génétiques et étiologiques), ce qui
entrave la possibilité de comprendre ’autisme de maniére valide et unifiée.?¢

25. Kanner, Leo, «Autistic Disturbances of Affective Contact », Nervous Child, vol. 2,
n° 2, 1943, p. 217-250.

26. Mottron, Laurent et Bzdok, Danilo, « Autism Spectrum Heterogeneity : Fact or Arti-
fact? », Molecular Psychiatry, vol. 25, n° 12, 2020, p. 3178-3185.
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La conception populaire obtenue par la généralisation d’exemples pris dans
les médias est plutdt représentative du manque de connaissances sur ’au-
tisme et ne peut qu’en donner une image stéréotypée. En revanche, ne pas
généraliser cette conception rend mieux compte de ’hétérogénéité reconnue
par les chercheur-e's et les personnes autistes elles-mémes, mais ne propose
pas de caractérisation ou de « conception » homogene et unifiée de ’autisme,
donc aucune conception a proprement parler.

Avant de considérer plus avant la relation science/militantisme, je pré-
cise que I’hétérogénéité de l’autisme et le manque de conception unifiée ne
doivent pas nécessairement mener a ’abandon de la catégorie diagnostique.
Bien que cette possibilité demeure ouverte,”” la clinique et les revendications
sociales incitent a continuer d’utiliser la catégorie diagnostique tant qu’on
n’en a pas trouvé d’autre(s). En effet, ’autisme continue d’étre reconnu
comme une différence «hautement reconnaissable »25, et un nombre impor-
tant de personnes s’identifient comme autistes.? Lunification clinique de
cette catégorie de trouble reflete également bien la volonté de compréhen-
sion de P’autisme comme différence intrinséque.*

1.2 Science contre militantisme : le couple désuet de la psychiatrie

Comment la science et le militantisme influencent-ils la catégorie diagnos-
tique «autisme » ? Pour répondre a cette question, examinons ce a quoi ils
réferent plus largement dans le domaine de la psychiatrie. Le débat entre
Hacking et Kendler semble faire écho a la fameuse querelle de la psychiatrie
entre le modeéle médical et le modele social, reflet d’une tension entre essen-
tialisme et constructivisme. Dés le 19° siécle, la psychiatrie est divisée entre
’idée que les catégories psychiatriques sont a «découvrir»®' et celle selon
laquelle elles sont «construites », notamment par des jugements de valeur
sur la normalité.’? Plusieurs psychiatres, dans les années 1970, développent
une critique de la psychiatrie traditionnelle, notamment en affirmant que la

27. Je n’entre pas dans le détail de ce débat ici, mais pour plus de détails, voir Miller et
Amaral, « Time to Give Up on Autism Spectrum Disorder ? ».

28. Happé, Ronald et Plomin, « Time to Give Up on a Single Explanation for Autism ».

29. Sarrett, « Biocertification and Neurodiversity : the Role and Implications of Self-dia-
gnosis in Autistic Communities ».

30. Cette unification a été renforcée par les changements du DSM, qui regroupe main-
tenant les précédents troubles envahissants du développement en un seul spectre, engendrant la
disparition de la catégorie de syndrome d’Asperger englobé sous celui des troubles du spectre
autistique (TSA). Cependant, plutdt qu’une tentative de restreindre la conception de I’autisme,
cette décision provient du manque de résultats et de données permettant une distinction claire
entre ces conditions. Par conséquent, elle refléte les résultats scientifiques actuels (ou I’absence
de résultats).

31. Pour une classification des différents modeéles et de leurs distinctions, voir Zachar,
Peter et Kendler, Kenneth S., «Psychiatric Disorders: a Conceptual Taxonomy », American
Journal of Psychiatry, vol. 164, n° 4, 2007, p. 557-565.

32. Szasz, Thomas, The Myth of Mental Illness, 1960.
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maladie mentale est le résultat de pressions politiques et de visions sociales
qui pathologisent les esprits «créatifs» ou «fous». C’est notamment le cas
de Szasz, mais aussi de Cooper qui propose le concept d’« antipsychiatrie »%3
qui désignera ce courant rejoignant certaines des idées de Foucault, émises
dix ans auparavant.*

Hacking et Kendler semblent supposer que les perspectives pronées
par les personnes autistes et les personnes qui sont liées a elles correspondent
a une forme de militantisme qui considére comme sociales ou culturelles les
difficultés associées a I’autisme. En effet, Hacking utilise les termes «p-c-a »
et militantisme de maniére interchangeable, et Kendler consideére la vision
des personnes autistes et des personnes qui sont liées a elles comme «externe
(c’est-a-dire socioculturelle) » plutdt qu’« interne (autrement dit scientifique
ou empirique) ».> Cette vision dichotomique est réductrice. D’une part, elle
n’est pas représentative de certaines avancées importantes de la psychiatrie
qui Pinscrivent aujourd’hui dans des discussions bien différentes des débats
psychiatrie/antipsychiatrie, et d’autre part, elle ne tient pas compte de la
multiplicité des points de vue et des revendications militantes associées a
Pautisme. Je développe ici ces deux points.

D’une part, ce que Foucault remettait en question était la vision de la
«folie » ou de la maladie mentale comme une espéce naturelle: il la voyait
plutét comme faconnée par une société qui enfermait et maltraitait les per-
sonnes qui déviaient de la normalité. Les mouvements de la neurodiversité
aujourd’hui ne considérent pas que la médecine ou la psychiatrie est destruc-
trice et encore moins productrice des pathologies.’® D’autre part, de nom-
breux modéles ont été proposés depuis la critique du modeéle médical, dont
ceux impliquant notamment la possibilité que les especes naturelles en psy-
chiatrie se situent a des paliers sous-jacents (qu’elles soient par exemple des
composantes biologiques impliquées dans certaines conditions), ou que ces
catégories soient avant tout pragmatiques, mais puissent a terme capturer
des especes naturelles.’” Ces solutions de remplacement laissent de la place
a la possibilité de recoupements et d’hétérogénéité au sein des catégories de
diagnostic psychiatriques. Ces solutions ont aussi incité a repenser les sys-
temes de classification, notamment a en envisager une recourant a un niveau
d’analyse inférieur, visant I’identification de corrélats biologiques, tel que le

33. Cooper, David, Psychiatry and Anti-Psychiatry, Ballantine Books, 1971.

34. Foucault, Michel, Histoire de la folie a I'dge classique : Folie et déraison, Plon, 1961.

35. Kendler, « The Shaping of Autism and Other Psychiatric Disorders: an Alternative
Perspective », p. 340.

36. Je développe ce point quelques paragraphes plus bas.

37. Pour des détails sur les différentes théories, voir le recueil de Poland, Jeffrey et Tekin,
Serife, Extraordinary Science and Psychiatry: Responses to the Crisis in Mental Health
Research, MIT Press, 2017, et Iarticle de Tabb, Kathryn, «Philosophy of Psychiatry after Dia-
gnostic Kinds », Synthese, vol. 196, n° 6, 2019, p. 2177-2195.
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revendiquent les fondateurs du RdoC,* ou encore a proposer une taxo-
nomie qui permette une analyse a différents niveaux, prenant en considéra-
tion I’évolution et Pinstabilité des catégories de diagnostic psychiatriques.®

La stricte dichotomie entre espéce naturelle et construction sociale est
notamment reprochée a Hacking qui se range du coté des constructivistes,
précisément en réponse a son argument du « looping effect ». Selon cet argu-
ment, les catégories diagnostiques de la psychiatrie évoluent en fonction de
la réponse a la catégorisation des personnes diagnostiquées. Ces catégories
interagissent avec ce qu’elles classifient, contrairement aux espéces natu-
relles qui sont indifférentes a la classification.* Cependant, si une interac-
tion est possible, elle n’implique pas une révision des catégories psychiatriques
pour autant. Le fait que les personnes recevant un diagnostic transforment
leurs comportements en fonction de celui-ci n’entraine pas un changement
dans la catégorie pour autant.*! C’est un point important, car le ratio de
Hacking semble se fonder sur une présupposition similaire, celle selon
laquelle la prise en considération du militantisme dans la compréhension de
’autisme viendrait remplacer, ou fondamentalement modifier la catégorie
«autisme », au point méme de la (re)construire entiérement.

En ce qui concerne l'autisme, les mouvements de neurodiversité
illustrent parfaitement la compatibilité entre une perspective militante et
une perspective médicale. Le modeéle médical considére ’autisme comme
une pathologie qui doit étre expliquée par la science et guérie par la méde-
cine, alors que la neurodiversité considére ’autisme comme une commu-
nauté neurologique qui doit étre acceptée et reconnue comme telle, différente
de la neurotypicité.** Mais selon ces deux approches, ’autisme et la neuro-
typicité different en vertu de différences cérébrales. C’est en vertu d’une
différence neurologique que le mouvement de la neurodiversité exige la
reconnaissance de ’autisme comme faisant partie de I’identité. Il reconnait
justement I’autisme comme une différence avant tout neurologique et il pro-
meut la différence et la tolérance envers cette différence, tout en préconisant

38. Pour plus de précisions et une discussion critique, voir Faucher, Luc et Goyer, Simon,
«RDoC: Thinking outside the DSM Box without Falling into a Reductionist Trap», in
The DSM-5 in Perspective, Springer, 2015, p. 199-224.

39. Kotov, Roman et coll., « The Hierarchical Taxonomy of Psychopathology (HiTOP):
a Dimensional Alternative to Traditional Nosologies», Journal of abnormal psychology,
vol. 126, n° 4, 2017, p. 454.

40. Hacking, Ian, « The Looping Effects of Human Kinds », in Symposia of the Fyssen
Foundation. Causal Cognition: a Multidisciplinary Debate, Clarendon Press/Oxford Univer-
sity Press, 1995, p. 351-394.

41. Tsou, Jonathan Y., « Hacking on the Looping Effects of Psychiatric Classifications:
What Is an Interactive and Indifferent kind? », International Studies in the Philosophy of
Science, vol. 21, n° 3, 2007, p. 329-344.

42. Sarrett, « Biocertification and Neurodiversity : the Role and Implications of Self-dia-
gnosis in Autistic Communities ».
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un modele neurologique/médical pour comprendre ces différences.* Le
contenu et les objectifs de ces approches se chevauchent donc: toutes deux
reconnaissent les difficultés rencontrées par les personnes autistes et la
nécessité de comprendre la neuroanatomie de autisme afin de les aborder.*
En ce sens, elles préconisent une augmentation des données empiriques et de
P’apport des neurosciences dans la compréhension de Pautisme. La dicho-
tomie sur laquelle s’appuient Hacking et Kendler entre la science et le mili-
tantisme ne correspond pas a une division entre le modeéle médical et le
mouvement de la neurodiversité.

De plus, ni la perspective des personnes autistes ni celle des personnes
qui sont personnellement liées a elles ne se limitent a un type de militantisme
ou ne peut étre résumée a celle correspondant au mouvement de la neurodi-
versité. Le militantisme autour de 'autisme est lui-méme intégré dans la
catégorie plus large des «études critiques de Pautisme» (Critical Autism
Studies — CAS), qui désignent un ensemble d’approches sociales et poli-
tiques, fondées sur la science, dont ’objectif est I'inclusivité.* «La “critica-
lité” vient de I’investigation des dynamiques de pouvoir qui opérent dans les
discours sur ’autisme, de la remise en question des définitions de I’autisme
basées sur la notion de déficit, et de la volonté de considérer les intersections
de la biologie et de la culture dans la construction de la condition. »*¢ Ainsi,
non seulement le militantisme va-t-il bien au-dela d’une tentative de réforme
de la conception actuelle de ’autisme, mais il est également beaucoup plus
complexe et nuancé qu’un discours politique unifié contre la science. Si
certain-e's de ses défenseur-e's visent un modele plus culturel ou social de
’autisme,*” d’autres auteurs affirment que la critique ne doit pas étre consi-
dérée comme un obstacle a la science, mais plutét comme une tentative de
parvenir a une recherche plus inclusive et interdisciplinaire. Cette derniére
approche promeut la prise en considération des témoignages des personnes
autistes tout en respectant une intégrité scientifique, par intermédiaire d’un
exercice de la pensée critique et d’une interprétation nuancée des données
empiriques.* Comme c’est le cas avec les modeles scientifiques, les mouve-
ments militants disposent de diverses visions associées a différentes hypo-

43. Dyck et Russell, « Challenging Psychiatric Classification: Healthy Autistic Diversity
the Neurodiversity Movement », p. 170.

44. Gillespie-Lynch, Kristen et coll., « Whose Expertise Is It? Evidence for Autistic
Adults as Critical Autism Experts », Frontiers in psychology, vol. 8,2017, p. 438.

45. Milton, Damian E. M., « Autistic Expertise: A Critical Reflection on the Production
of Knowledge in Autism Studies », Autism, vol. 18, n° 7, 2014, p. 794-802.

46. Waltz, Mitzi, « Worlds of Autism: Across the Spectrum of Neurological Difference »,
Disability ¢& Society, vol. 29, n° 8, 2014, p. 1337 (traduction libre).

47. O’Dell, Lindsay et coll., «Critical Autism Studies: Exploring Epistemic Dialogues
and Intersections, Challenging Dominant Understandings of Autism », Disability & Society,
vol. 31, n° 2, 2016, p. 166-179.

48. Woods, Richard et coll., «Redefining Critical Autism Studies: a More Inclusive
Interpretation », Disability & Society, vol. 33, n° 6, 2018, p. 974-979.
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theses sur ’autisme, et soutenues par différentes théories et écoles de pensée.
Les approches militantes correspondent donc davantage a un ensemble de
demandes pour des méthodes et outils plus interdisciplinaires qu’a une pro-
motion de solutions de remplacement des méthodes scientifiques.

Drailleurs, la parole des personnes autistes n’est pas nécessairement
utilisée dans une perspective «militante ». Il existe un débat important au
sein de la communauté autiste concernant la catégorisation de "autisme
comme une maladie ou comme une différence.” Les témoignages et récits
des personnes concernées parfois retenus dans la recherche reprennent sou-
vent les termes et descriptions utilisées par la clinique (c’est souvent le cas
des récits de Grandin).*® Certaines études proposent des méthodologies per-
mettant de recourir a la perspective des personnes concernées pour confirmer
des hypothéses de «déficits» et d’«anomalies», entre autres attention-
nelles.”! Les perspectives de personnes concernées sont donc bien souvent
proches du discours scientifique et parfois d’un discours pathologisant.

Si des divergences existent entre les discours des personnes autistes,
ceux des personnes qui leur sont proches et le discours scientifique, ces
divergences ne meénent pas a une incompatibilité entre la science et les études
critiques sur ’autisme. Au contraire, comme le montrera la section suivante,
la prise en considération du point de vue des personnes autistes a eu un
impact important sur la connaissance scientifique de I’autisme. Mais avant
de montrer comment cela se peut, il est important de faire un rapide détour
par la notion de «science » de I’autisme.

La recherche d’un rapport entre la science et le militantisme semble
s’appuyer sur une concordance de la science sur ’autisme avec des études
biologiques. En effet, Hacking et Kendler donnent tous deux des exemples
de recherches épidémiologiques et génétiques qui semblent constituer des
disciplines scientifiques se préoccupant de ’autisme. Si la science était limitée
a ces deux domaines, le ratio de Hacking ne serait peut-étre pas si loin de la
réalité.

Cependant, les désaccords sur la conception de I’autisme sont présents
dans une pluralité de disciplines scientifiques impliquées dans sa compré-
hension. Le discours scientifique n’est pas limité a la génétique et aux neu-
rosciences, et celui portant sur [’autisme ne se limite certainement pas au
modele médical. D’ailleurs, si on considére que les perspectives des per-
sonnes concernées constituent des données empiriques (par exemple, des
témoignages) de la recherche scientifique, la question de savoir qui définit

49. Elster, Nanette et Parsi, Kayhan, «Like Autism, Representation Falls on a Spec-
trum », The American Journal of Bioethics, vol. 20, n° 4, 2020, p. 4-5.

50. Grandin, Temple, Thinking in Pictures: and Other Reports from my Life with
Autism, New York, Doubleday, 1995.

51. Ruan, Mindi et coll., « Deep Neural Network Reveals the World of Autism from a
First-Person Perspective », Autism Research, vol. 14, n° 2, 2021, p. 333-342.
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’autisme entre les personnes autistes et la science semble injustifiée. En effet,
la seule distinction qui subsiste entre les deux composantes du ratio revient
alors a une distinction entre les différents types de données dont il est ques-
tion: d’un coté, les données provenant de témoignages et d’un autre, celles
correspondant aux réactions comportementales recherchées par les psycho-
logues ou des résultats d’imagerie cérébrale récoltés par les chercheur-e's en
neurosciences.

On pourrait ici objecter que les témoignages manquent de la rigueur
nécessaire a une utilisation non biaisée des données, contrairement aux
méthodes scientifiques des psychologues et des neuroscientifiques. Ces der-
niéres permettent de controler divers paramétres et d’éviter que les résultats
ne soient teintés de composantes personnelles et subjectives, impropres aux
données empiriques. On pourrait alors soutenir que, d’un point de vue stric-
tement scientifique, rien de normatif ne devrait étre en jeu et qu’il faut
écarter de la recherche empirique les «intéréts » des personnes. Selon un tel
point de vue, la recherche sur I’autisme ne devrait porter que sur la décou-
verte des différences qui le distinguent des fonctionnements neurotypiques
et sur celle de leurs mécanismes, et les questions d’ordre normatif appartien-
draient au domaine de I’éthique. Dans ce cas, le ratio serait important a
définir.

Cette question a été largement discutée par des philosophes des
sciences qui considérent que la science ne peut se défaire de I'influence des
valeurs sociales et que celles-ci ne sont pas un frein a son objectivité. Lon-
gino a mis en avant la nécessité de considérer les valeurs en science: la
science est aussi un savoir «social » avant tout.” Cette thése a été discutée et
actualisée par les théories du point de vue, notamment celles de Sandra Harding
qui montre comment certaines réalités et des intéréts sociaux ont orienté la
recherche scientifique et a quel point toute science qui ne tient pas compte
d’une diversité des points de vue est vouée a I’échec quant a sa validité scien-
tifique.’? Elle rejoint aussi celle de la philosophe féministe Dona Haraway ;%
selon elle, il faut dépasser le débat entre objectivité et relativisme a propos
de la science et comprendre que la prétendue objectivité scientifique est en
fait chargée de relations de pouvoir, sous couvert d’impartialité. Cette vision
de la science objective rend alors les positions des personnes en position de
pouvoir «universelles ». Dans le cas qui nous occupe, c’est la neurotypicité
qui tient lieu de normalité pour le fonctionnement cognitif.

52. Longino, Helen E., Science as Social Knowledge : Values and Objectivity in Scientific
Inquiry, Princeton, Princeton University Press, 1990.

53. Harding, Sandra, Objectivity and Diversity: Another Logic of Scientific Research,
Chicago, IL, University of Chicago Press, 2015.

54. Haraway, Donna, «Situated Knowledges: The Science Question in Feminism and
the Privilege of Partial Perspective », Feminist Studies, vol. 14, n° 3, 1988, p. 575-599.
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Sans entrer dans les détails, disons qu’un programme scientifique sans
Pinfluence de valeurs sociales ou culturelles ne peut pas non plus étre
appliqué a 'autisme: le concept porte déja le poids de sa description cli-
nique, de son caractére hautement reconnaissable et de son explication par
différents domaines scientifiques au cours des 80 derni¢res années. Cela
implique nécessairement d’adhérer a 'une de ces deux options: éliminer
complétement le concept,’ ou considérer que toute discipline concernée par
PPautisme a aussi une dimension normative. Cette deuxiéme option va de
pair avec la considération selon laquelle la science et le militantisme sont
plus qu’en interaction, ils sont interdépendants. Elle est aussi en adéquation
avec la vision de la médecine et de la psychiatrie comme disciplines norma-
tives, dont le but ultime est de fournir de I’aide et de représenter les intéréts
des patient-e-s.*®

Cette approche fait écho a celle de la démocratisation de la science.
Depuis plusieurs années, différents domaines scientifiques promeuvent la
participation des citoyen-ne-s dans la recherche. Le développement de
sciences « participatives » ou «citoyennes » se montre utile pour récolter de
plus grandes quantités de données sur des périodes plus longues, ce qui est
par exemple utile pour la biologie ou certaines sciences de Penvironne-
ment.”” Cette pratique, qu’on trouve dans différents domaines, permet une
meilleure compréhension de la science elle-méme grace a I’hétérogénéité des
connaissances et des perspectives qui favorisent la récolte de données ainsi
que la possibilité d’un dialogue plus accessible au public.*® En effet, les résul-
tats scientifiques ne sont plus seulement déduits d’hypothéses et de données
produites directement par les scientifiques, ils ne sont pas non plus collectés
grace a des méthodes scientifiques spécifiques a certaines disciplines — qui
ne sont souvent pas accessibles aux profanes — mais les conclusions des
sciences participatives sont le résultat de ’apport de toute personne inté-

55. C’est I'approche envisagée par les défenseurs du RDoC qui vise a considérer les
troubles psychiatriques a partir des mécanismes sous-jacents et a travers une perspective neu-
roscientifique. Cette discussion va au-dela de la portée de cet article, mais notons qu’il est
douteux qu’un programme de recherche en psychiatrie puisse se débarrasser de toute concep-
tion regue sur des catégories diagnostiques qu’elles visent a réformer (telles que I’autisme). La
solution d’élimination n’apporte pas seulement des controverses éthiques, mais pourrait égale-
ment étre un obstacle aux avancées scientifiques.

56. Bueter, Anke, «Public Epistemic Trustworthiness and the Integration of Patients in
Psychiatric Classification », Synthese, 2018.

57. Chilvers, Jason et Kearnes, Matthew, Remaking Participation: Science, Environ-
ment and Emergent Publics, Routledge, 2015.

58. Aristeidou, Maria et coll., « Exploring the Participation of Young Citizen Scientists
in Scientific Research: The Case of Naturalist», Plos one, vol. 16, n° 1, 2021, p. e0245682;
Bonney, Rick et coll., « Can Citizen Science Enhance Public Understanding of Science ? », Public
Understanding of Science, vol. 25, n° 1, 2016, p. 2-16; Kerr, Anne, Cunningham-Burley, Sarah
et Tutton, Richard, «Shifting Subject Positions: Experts and Lay People in Public Dialogue »,
Social studies of science, vol. 37, n° 3, 2007, p. 385-411.
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ressée et apte a collecter des données auxquelles les scientifiques n’auraient
autrement pas acces (pour des raisons logistiques ou de limites des ressources).*”
Le domaine de la psychiatrie est particulierement touché par ce phénomene:
P’inclusion des patients dans la recherche de compréhension des catégories
de diagnostics psychiatriques est discutée et pratiquée depuis plusieurs
années, notamment parce qu’elle permet de considérer des points de vue sur
les catégories diagnostiques que les scientifiques ou clinicien-ne-s n’ont pas.

Pour toutes ces raisons, le rapport entre la science et le militantisme
proposé par Hacking et sa critique par Kendler reposent sur une fausse
dichotomie entre la science et le militantisme. Je montre maintenant com-
ment ces deux domaines sont interreliés en ce qui concerne ’autisme.

2. Lavancement de la science a travers la perspective des personnes
concernées: vers une meilleure compréhension de l'autisme

Dans la section précédente, j’ai avancé que la perspective des p-c-a n’est pas
une catégorie pertinente pour envisager la place du militantisme au sein des
sciences de ’autisme. J’ai aussi montré pourquoi la dichotomie science-mili-
tantisme était désuéte, puisqu’elle repose sur une vision erronée tant de la
science que du militantisme tel qu’il se manifeste dans les communautés de
personnes autistes. Il s’agit maintenant de montrer comment la perspective
des personnes autistes peut en fait contribuer a améliorer les connaissances
sur Pautisme, sur les plans épistémique et éthique.

Pour comprendre comment la voix des personnes autistes a influencé
les connaissances scientifiques sur cette réalité, je considére deux types d’im-
pacts sur la science du discours des personnes autistes. Le premier concerne
la réduction de la stigmatisation et le second "augmentation de la validité
scientifique. Plusieurs études sur I’autisme fournissent des exemples pour
chacun d’entre eux.

59. Par exemple géographiques: des biologistes pourraient avoir besoin de collecter des
informations spécifiques sur un organisme qui se trouve dans différents milieux biologiques
séparés par des milliers de kilométres, ou de comprendre comment un matériau se comporte
selon différents milieux et environnements, ou encore d’accéder au méme instant au comporte-
ment de divers organismes qui se trouvent a des endroits différents, ou d’avoir besoin de
connaitre les schémas géologiques de certains milieux que des habitants ont documentés depuis
des années, etc.

60. Bueter, «Public Epistemic Trustworthiness and the Integration of Patients in Psy-
chiatric Classification » ; Fitz-Gerald, Mary Jo et coll., « Psychiatry Residents’ Participation in
Research », Academic Psychiatry, vol. 25, n° 1, 2001, p. 42-47; Friesen, Phoebe, « A Place for
Subjectivity in Psychiatry », AJOB Neuroscience, vol. 8, n° 2, 2017, p. 116-117; Friesen,
Phoebe et coll., « Measuring the Impact of Participatory Research in Psychiatry: how the
Search for Epistemic Justifications Obscures Ethical Considerations », Health Expectations,
vol. 24, 2021, p. 54-61.
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2.1 Réduire la stigmatisation

Le point de vue des communautés autistes a avant tout contribué a réduire
les attitudes stigmatisantes a ’égard de ’autisme, en le considérant comme
une autre identité plutét que comme un handicap inhérent.®' Il a notamment
permis de montrer que les difficultés de communication entre les personnes
neurotypiques et autistes pourraient relever davantage des interactions que
d’un ensemble de déficits. Si une telle vision de I’autisme a eu d’importantes
conséquences éthiques et politiques qui méritent d’étre considérées, je veux
me concentrer sur celles, moins documentées, de ces perspectives sur la
science. Comment l'influence des personnes autistes dans la réduction de la
stigmatisation autour de I’autisme est-elle liée aux connaissances scienti-
fiques ? Les personnes autistes sont plus 2 méme que les autres de constater
que leur état n’est pas nécessairement pathologique ou négatif.®? Ainsi, si
Pinfluence des personnes autistes est prise au sérieux, elle n’a pas seulement
un impact sur la réduction de la stigmatisation, mais elle peut aussi entrainer
un gain épistémique. Plus qu’au gain éthique, je souhaite m’attacher ici au
gain épistémique, c’est-a-dire a ’apport aux connaissances empiriques des
personnes autistes elles-mémes.

Tout d’abord, discuter de ’autisme comme identité différente plutot
que comme trouble pourrait présenter un intérét pour la bioéthique, notam-
ment si on considere la question de la thérapie génique pour les embryons et
les feetus, ainsi que celle de la conception d’une bonne vie et de ce qu’est et
devrait étre le bien-étre individuel.®> Mais les études sur le handicap ou la
déficience («disability studies») font montre d’une certaine opposition
concernant le role de la bioéthique dans ’appropriation et la déformation de
la question des déficiences et de certaines conditions. Cette opposition est
notamment liée aux présupposés du champ de la bioéthique et a son omis-
sion des sciences sociales, des sciences humaines, et d’une réflexion philoso-
phique sur la notion méme de « disability ».%* Cela implique, d’une part, une
absence de critique, et dans le cas qui nous occupe, ’absence de prise en
considération des CAS qui visent justement a mettre en question les acquis
scientifiques sur ’autisme. Or cet esprit critique est essentiel pour assurer la
scientificité, étant donné qu’il ouvre la porte a la falsification. Ce qui est
infalsifiable n’est en effet pas scientifique. Cela rejoint, d’autre part, ’idée
selon laquelle la science portant sur I’autisme va au-dela de la génétique et
des neurosciences.

61. Nicolaidis, Christina, « What Can Physicians Learn from the Neurodiversity Move-
ment? », AMA Journal of Ethics, vol. 14, n° 6, 2012, p. 503-510.

62. Je dois cette réflexion a Anne-Marie Gagné-Julien.

63. Hens, Kristien, Robeyns, Ingrid et Schaubroeck, Katrien, « The Ethics of Autism »,
Philosophy Compass, vol. 14, n° 1, 2019, p. €12559.

64. Reynolds, Joel et Wieseler, Christine, The Disability Bioethics Reader, Oxford ; New
York: Routledge, sous presse.
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Etant donné que le diagnostic actuel de ’autisme repose sur des consi-
dérations principalement pragmatiques (nous avons vu que les descriptions
cliniques étaient exclusivement comportementales), recourir a la connais-
sance de ’autisme chez les personnes concernées représente une premiére
étape nécessaire vers une compréhension plus précise de ’autisme.

Il faut s’intéresser a la possibilité de réduire la stigmatisation liée a
PPautisme grace au point de vue des communautés autistes. Mais comment
mesurer la valeur de leurs connaissances et la force épistémique de la pers-
pective des personnes concernées a des fins scientifiques ? On pourrait sou-
tenir que des témoignages tels que celui de Grandin sont peu représentatifs
de la voix des personnes autistes, en raison de son interaction presque
constante avec la communauté scientifique. D’ailleurs, Grandin n’est pas
unanimement considérée comme une représentante de la perspective des
personnes autistes. Notons ici qu’aucune perspective ne doit étre considérée
valide sur le plan épistémique ou méme ayant un pouvoir épistémique en
tant que telle, comme pour tout résultat empirique et scientifique. Prendre
en considération la perspective d’une personne concernée n’invalide pas la
nécessité d’évaluer rigoureusement la validité du contenu des revendications
ou informations qui en proviennent. Les méthodes de validation devraient
faire ’objet de plus amples développements, mais on peut déja indiquer
qu’une perspective visant a conférer une avancée épistémique ne peut pas
plus étre acceptée sans vérification qu’étre rejetée pour des raisons politiques
ou d’appartenance a un groupe social.®’

Cependant, la question du pouvoir épistémique de la perspective des
personnes concernées est contestée dans certains domaines, notamment par
les philosophes de Pesprit qui remettent en question sa fiabilité.®¢ Ici, il est
important de distinguer la remise en question de la scientificité due a ’inclu-
sion d’une perspective subjective, de cette méme remise en question dans le
domaine de la psychiatrie. En effet, dans le second cas, l'inclusion de la
perspective des personnes concernées est nécessaire pour rééquilibrer les
dynamiques de pouvoir qui sont déja en jeu. La recherche dite « participa-
tive» est nécessaire pour rééquilibrer la relation hiérarchique entre les
chercheur-es et les sujets impliqués dans la recherche en question.®”

On peut davantage remettre en question la participation a la recherche
des personnes non autistes, mais proches de personnes autistes ou de leurs
communautés. En effet, elles ne présentent ni une perspective de personne
concernée, ni une expertise scientifique. Cependant, des chercheur-e's ont

65. Longino, Science as Social Knowledge: Values and Objectivity in Scientific Inquiry.

66. Bayne, Tim et Spener, Maja, «Introspective Humility », Philosophical Issues,
vol. 20, n° 1, 2010, p. 1-22; Pauen, Michael, «How Privileged is First-person Privileged
Access? », American Philosophical Quarterly, vol. 47, n° 1, 2010, p. 1-15; Zahavi, Dan, Sub-
jectivity and Selfhood : Investigating the First-person Perspective, MIT press, 2008.

67. Friesen et coll., « Measuring the Impact of Participatory Research in Psychiatry:
How the Search for Epistemic Justifications Obscures Ethical Considerations ».
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testé, chez les personnes faisant partie de entourage de personnes autistes
et chez des personnes n’étant pas proches de celles-ci les connaissances sur
’autisme pour les comparer, en plus de mesurer la stigmatisation associée a
Pautisme.®® Leurs résultats montrent que les premiéres sont plus conscientes
des changements dans les classifications cliniques et présentent une connais-
sance plus grande de "autisme que les secondes. Cette connaissance est éga-
lement associée a une stigmatisation plus faible envers ’autisme, qui est
mesurée par la volonté de s’engager avec des personnes autistes de diffé-
rentes maniéres. Ces résultats suggérent que les personnes proches de per-
sonnes autistes, grace a une «compréhension plus précise de autisme
parallélement a une plus grande acceptation et a une stigmatisation réduite »,
pourraient étre considérées comme des collaborateurs ou collaboratrices
légitimes de recherche.®’ Plutot que de considérer le militantisme et la science
comme opposés en matiere de contenu et d’objectifs, et de se demander
lequel a un poids plus important dans le faconnement des notions sur I’au-
tisme, il semble qu’il faille davantage envisager la complémentarité des
points de vue, pour parvenir a une compréhension plus compléte et plus
efficace de I’autisme. Je vais examiner maintenant des exemples de I’in-
fluence positive de personnes autistes sur la science.

2.2 Améliorer la validité scientifique

La prise en considération de la perspective des personnes concernées et des
personnes proches ou des parents de personnes autistes dans la compréhen-
sion des traits et comportements qui y sont associés a permis de corriger
certaines idées fausses et a mené la science dans de nouvelles voies. Elles ont
également permis de remettre en question différents modeles et théories
censés expliquer I’autisme. Je les considére maintenant plus en détail pour
montrer que ces perspectives ménent a une amélioration de la validité scien-
tifique sur Pautisme.

Plusieurs hypothéses problématiques de la science ont été reconsidé-
rées. C’est notamment le cas de celle d’une absence d’empathie censée carac-
tériser I’autisme.”® Les personnes autistes et leurs proches ont manifesté
I’idée que, bien que I’expression des émotions puisse différer de celle des
personnes neurotypiques, leur vie émotionnelle était néanmoins réelle, et
que ’empathie était parfois excessive a un point tel qu’elle pouvait devenir

68. Gillespie-Lynch et coll., « Whose Expertise Is It? Evidence for Autistic Adults as
Critical Autism Experts ».

69. Ibid., p. 11-12 (traduction libre).

70. Baron-Cohen, Simon et Wheelwright, Sally, « The Empathy Quotient: an Investiga-
tion of Adults with Asperger Syndrome or High Functioning Autism, and Normal Sex Diffe-
rences », Journal of autism and developmental disorders, vol. 34, n° 2, 2004, p. 163-175;
Kennett, J., « Autism, Empathy and Moral Agency », Philosophical quarterly, vol. 52, 2002,
p. 340-357.
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accablante.” Limpression d’absence d’émotions provenait en fait d’une
méconnaissance de cette particularité émotionnelle qui peut parfois provo-
quer des réactions de retrait et d’évitement. C’est précisément en raison de
’absence de prise en considération de la perspective de personnes concer-
nées que cette interprétation du manque d’empathie et de I’absence d’émo-
tions a été envisagée. Des recherches scientifiques plus récentes ont été
marquées par ces témoignages et ameénent maintenant a considérer que les
personnes autistes ont de ’empathie, tout en expliquant les différences dans
les manifestations de celle-ci.”? Ces perspectives ont donc permis de remettre
en question ces hypothéses et ont conduit les chercheur-e's a proposer de
nouvelles perspectives sur les différences présentes dans ces domaines. Si on
peut considérer qu’il s’agit d’une forme de militantisme,” on voit bien que
cette revendication vise précisément a rectifier le contenu scientifique, et non
pas a proposer le remplacement de la science ou de ses méthodes.

Par ailleurs, adopter la perspective des personnes concernées a égale-
ment donné lieu a de nouvelles recherches théoriques et empiriques sur la
conscience de soi et sur les capacités intéroceptives chez les personnes
autistes. En effet, la conscience de soi et Pintéroception sont des objets
d’étude importants concernant ’autisme, car il existe des différences entre
autistes et neurotypiques dans ces domaines.”* Ainsi, puisque 1’objectif de
ces études est de proposer des résultats empiriques, leurs méthodes ne
peuvent pas s’appuyer uniquement sur des mesures comportementales.
L’objet de ces recherches est précisément lié aux sentiments et a I’introspec-
tion; il est donc nécessaire de prendre en considération les perspectives des
personnes concernées. Les témoignages des personnes autistes ont notam-
ment permis de remettre en question I’idée populaire d’une conscience de soi
absente ou amoindrie par I’autisme, hypothése depuis longtemps posée par
la science.” Cette remise en question a ensuite permis de faire de la place
pour de nouvelles hypothéses dans ces domaines qui mettent en lumiére des

71. Gillespie-Lynch et coll., « Whose Expertise Is It? Evidence for Autistic Adults as
Critical Autism Experts ».

72. Brewer, Rebecca et Murphy, Jennifer, « People with Autism Can Read Emotions,
Feel Empathy », Scientific American, vol. 12,2016 ; Rueda, P., Ferndndez-Berrocal, P. et Baron-
Cohen, S., «Dissociation between Cognitive and Affective Empathy in Youth with Asperger
Syndrome », European Journal of Developmental Psychology, vol. 12, n° 1, 2015, p. 85-98.

73. Cette question demeure ouverte: la correction de ’hypothése d’un manque d’empa-
thie n’est pas tant le résultat de revendications que celui d’une réponse a une erreur de la science
de la part de certaines personnes autistes et de leurs proches.

74. DuBois, Denise et coll., «Interoception in Autism Spectrum Disorder: A review »,
International Journal of Developmental Neuroscience, vol. 52,2016, p. 104-111; Lyons, Vik-
toria et Fitzgerald, Michael, « Atypical Sense of Self in Autism Spectrum Disorders: a Neuro-
cognitive Perspective », dans Recent Advances in Autism Spectrum Disorders-Volume I, InTech,
2013.

75. Frith, Chris D. et Frith, Uta, «The Self and Its Reputation in Autism », Neuron,
vol. 57, n° 3, 2008, p. 331-332.
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différences de fonctionnement plutodt que des déficiences ou des difficultés.”
Ces réflexions n’auraient pas pu étre menées sans l'intégration des expé-
riences des personnes autistes dans la compréhension de cet état.

D’étude de certaines particularités perceptuelles a connu une trajectoire
similaire. Dautisme a longtemps été associé a un déficit de cohérence cen-
trale, désignant une difficulté a représenter I'information dans sa globalité et
a prendre en considération le contexte.”” Or les tests menant a ces hypo-
theses révélaient de meilleures performances chez les personnes autistes que
chez les neurotypiques face a des tiches de reconnaissance de figure cachées
(embedded figure tests). Cette hypothése, parfois, a été remise en question,
mais toujours pour considérer un « déficit » de fonctionnement avant méme
d’envisager qu’il puisse s’agir d’une différence. Certain.e.s ont par exemple
interprété ces résultats comme révélant un déficit de généralisation de I'in-
formation.” Cet exemple évident d’un biais dans la recherche réveéle bien
une perception de la différence avec la neurotypicité comme déficit alors que
la tache révele une performance accrue des personnes autistes. Les travaux
influents du psychiatre et neuroscientifique Lauren Mottron montrent
depuis plusieurs années comment ce genre de manifestations est le résultat
d’un autre style cognitif plutot que de handicaps, notamment sur le plan
perceptuel.” Ce changement de perspective a permis de mettre en lumiére
des fonctionnements perceptuels différents plutot que ce qui avait été consi-
déré comme des déficits de perception. Mottron invite maintenant les scien-
tifiques a envisager d’importants changements méthodologiques dans leurs
recherches sur ’autisme.®

Les connaissances sur le langage et la communication des personnes
autistes sont un autre domaine qui a évolué depuis la prise en considération
de leurs discours dans la recherche. Etant donné que I’autisme est associé a
des particularités communicationnelles, la perspective des personnes concer-
nées qui n’utilisent pas le langage parlé ou qui présentent des déficits intel-
lectuels est souvent partielle, voire absente. Rappelons que ce sont souvent
les parents ou éducatrices/éducateurs qui sont appelés a parler pour ielles.
Cependant, de nouvelles méthodes ont été mises en place justement pour

76. Arnaud, Sarah, «Self-consciousness in Autism: a Third-person Perspective on the
Self », Mind & Language, vol. 17, n° 1, 2020 ; Burrows, Catherine A. et coll., « The Salience of
the Self: Self-referential Processing and Internalizing Problems in Children and Adolescents
with Autism Spectrum Disorder », Autism Research, vol. 10, n° 5, 2017, p. 949-960.

77. Frith, Uta, Autism: Explaining the enigma, vol. 1989, Wiley Online Library, 1989.

78. Plaisted, Kate C., « Reduced Generalization in Autism: an Alternative to Weak Cen-
tral Coherence », dans Burack, Jacob A., Charman, Tony, Yirmiya, Nurit & Zelazo, Philip R.,
The Development of Autism : Perspectives from Theory and Research, 2001.

79. Mottron, Laurent, «The Power of Autism», Nature, vol. 479, n° 7371, 2011,
p. 33-35.

80. Mottron, Laurent, « Should We Change Targets and Methods of Early Intervention
in Autism, in Favor of a Strengths-based Education? », European Child ¢& Adolescent Psy-
chiatry, 2017, p. 1-11.
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permettre la prise en considération directe de ces voix. Courchesne et colle-
gues®! menent des entretiens semi-structurés en utilisant des stratégies pour
augmenter la communication afin que tous les types de biais communica-
tionnels des personnes autistes puissent étre représentés. Par exemple, la
communication est favorisée a I’aide d’images, et la possibilité de ne pas
répondre est comprise comme pouvant étre informative. A Pissue de leur
étude, les chercheur-e's affirment qu’une communication non convention-
nelle (telle que I’écholalie, par exemple, qui est fréquente chez les personnes
autistes) permet de comprendre les intéréts des participant-e-s pour certains
sujets et de mesurer la signification qu’ielles y attachent. Ces conclusions
impliquent de se détacher d’une compréhension de la communication
conventionnelle et uniquement neurotypique. Si la volonté de faire une place
a ces perspectives provient de chercheur-e-s et non pas des personnes autistes
elles-mémes, notons deux éléments importants: le premier est que cette
volonté est tout de méme liée a la perspective des personnes concernées qui
a permis des revendications qui ont elles-mémes mené les chercheur-e's a en
considérer 'importance; la perspective des personnes concernées est donc
une cause, bien qu’indirecte, de cette avancée. Le second est que les straté-
gies mises en place visent a ’Taugmentation de la prise en considération de la
perspective des personnes concernées, qui peut ensuite contribuer aux
connaissances sur |’autisme.

La perspective des personnes concernées a également eu un impact sur
les grandes théories et modéles visant a expliquer Iautisme et ses comporte-
ments associés. Durant les années 1990, la recherche sur Iautisme s’atta-
chait a trouver un déficit unificateur qui pourrait expliquer ’ensemble des
traits autistiques.®?*> La prise en considération de ’hétérogénéité existante
rend ce type d’hypotheéses caduques. Que cette prise en considération soit ou
non le résultat direct des revendications visant a I’inclusivité, le militantisme
est pour quelque chose dans cette vision de ’autisme. En effet, il met a jour
le caractere hétérogene de autisme qui fait qu’un facteur unique et central
ne peut constituer son explication. Ce sont en effet les voix des personnes
autistes qui ont par exemple permis de considérer les facteurs sociaux et
culturels qui ont eu un impact sur les diagnostics souvent biaisés a propos
des femmes.** Ce changement de perspective est le résultat de nombreux
témoignages de femmes autistes et d’études se basant sur des entretiens avec

81. Courchesne, Valérie et coll., « Autism Voices: a Novel Method to Access First-
person Perspective of Autistic Youth », Autism, 2021, p.123.

82. Rajendran, Gnanathusharan et Mitchell, Peter, « Cognitive Theories of Autism »,
Developmental Review, vol. 27, n° 2, 2007, p. 224-260.
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certaines d’entre elles.®® La perspective des personnes concernées a ainsi
contribué a repenser les modeles explicatifs de ’autisme. Aujourd’hui, plu-
sieurs alternatives a une explication unifiée (tout en évitant une élimination
du concept) voient le jour: le philosophe Daniel Weiskopf®® considére I’au-
tisme comme une «catégorie de réseau », toujours causalement structurée et
théoriquement pertinente. Les personnes autistes, en tant que membres de ce
qu’il considére comme une catégorie psychiatrique unifiée, partagent cer-
tains traits qui peuvent faire ’objet d’enquéte scientifique: il peut s’agir de
différences génétiques, développementales, neuroanatomiques ou cogni-
tives. Le réseau qu’est autisme, selon ce point de vue, est défini par les
personnes atteintes elles-mémes, qui constituent un groupe hétérogéne
«avec leurs histoires uniques, leur biologie, leur expérience et leurs modéles
de forces et de déficits ».%

Enfin, de nouveaux travaux de recherche prenant comme point de
départ le point de vue de la neurodiversité proposent de comprendre I’au-
tisme a la lumiére du concept de neuronormativité.®® Ce concept désigne
’ensemble des normes et des pratiques qui pronent la neurotypicité et la
prennent pour modéle par défaut pour comprendre les autres modéles
cognitifs. Un monde neuronormatif implique donc un environnement dans
lequel les autres modeles cognitifs sont considérés a priori comme «anor-
maux» et «déficitaires». Certain-e's chercheur-e's qui adoptent une
approche énactive, selon laquelle Penvironnement est une composante
nécessaire au traitement de I'information, proposent alors de repenser les
difficultés associées a l’autisme comme résultant d’un environnement
construit par et pour les personnes neurotypiques.’” Ce n’est que par un
tournant vers la neurodiversité qu’une compréhension plus exacte de ’au-
tisme peut voir le jour, en évitant ce biais de la neuronormativité. Ces élé-
ments de réflexion montrent déja un aspect important de ’autisme, soit le
fait que le caractére «déficitaire » qu’on lui associe souvent n’est pas une
difficulté inhérente, mais bien le résultat d’enjeux sociaux et normatifs.
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Conclusion

En débattant du rapport entre la science et le militantisme dans la construc-
tion de Pautisme, Hacking et Kendler révélent de nombreux enjeux concer-
nant la catégorie de diagnostic psychiatrique qu’est Pautisme. J’ai discuté
certains d’entre eux concernant la caractérisation de I’autisme dans les
domaines de la recherche, de la clinique et plus généralement au sein de la
société dans son ensemble et concernant les voix des personnes autistes elles-
mémes et leur prise en considération dans la recherche. J’ai mis en lumiére
une fausse dichotomie: Hacking et Kendler présupposent une opposition
entre le militantisme et la science. Celle-ci révele d’autres confusions sous-
jacentes, notamment 1) celle entre les perspectives des personnes autistes et
de leurs proches et 2) celle entre le militantisme et la perspective des per-
sonnes concernées sur I'autisme. Il convient aussi de distinguer toutes ces
perspectives d’une vision unifiée de ’autisme qui serait socioculturelle, cri-
tique, réformatrice et anti-scientifique. Lopposition militantisme/science
révele enfin une confusion 3) entre science et objectivité, qui demanderait
davantage de développements.

La perspective des personnes concernées sur ’autisme va au-dela d’une
voie unifiée et ne correspond pas a un point de vue unique, ni ne décrit une
vision homoggne. J’ai argumenté en faveur de I’idée selon laquelle cette pers-
pective, si tant est qu’elle soit conceptualisable en tant que telle, est non
seulement compatible avec ’avancée de la compréhension de ’autisme mais
surtout nécessaire a celle-ci. La recherche scientifique sur ’autisme ne peut
se passer de interdisciplinarité, ni éviter des considérations normatives.
Cela a des implications éthiques sur la méthodologie nécessaire pour
construire une nosologie appropriée de ’autisme.



