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connaissances dans le domaine de l’autisme
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Quels savoirs pour comprendre l’autisme et l’expérience des a/Autistes ?
De l’autorité épistémique des savoirs sur l’autisme aux injustices
épistémiques qui marquent les savoirs autistes

Les injustices herméneutiques ou l’interprétation erronée des individus et
des perspectives autistes
Les injustices testimoniales ou la décrédibilisation et l’invalidation des
individus et des perspectives autistes en recherche
Les injustices contributives ou le refus des allistes de reconnaître et
d’utiliser les savoirs autistes

La Neurodiversity Lite, ou l’instrumentalisation des concepts liés à la
neurodiversité
L’humilité épistémique et l’auto-disempowerment, ou comment rompre avec
les pratiques sources d’injustices épistémiques et la Neurodiversity Lite
Conclusion

In tro duc tion
À l’in ter sec tion des sciences de l’oc cu pa tion 1 et des études cri tiques
de l’au tisme — et plus lar ge ment du han di cap, mes ac ti vi tés de re‐ 
cherche s’en ra cinent dans le croi se ment de mes sa voirs pro fes sion‐ 
nels et scien ti fiques avec mes sa voirs ex pé rien tiels et pra tiques. Au‐ 
tiste, aphan tai sique, pro so pag no sique 2, j’ai été et suis en core
confron té⸱e à l’al té ri sa tion (« othe ring ») ; à l’in va li da tion de ma pers‐ 
pec tive, de mes ex pé riences et de mes iden ti tés ; à la di ver si té de fa‐ 
çade 3 (par fois dite to ké nisme ou « to ke nism ») ; et à l’ex clu sion — tant
dans ma vie per son nelle que dans ma vie uni ver si taire et pro fes sion‐ 
nelle.

1

Bien que je re con naisse au jourd’hui que mon po si tion ne ment et que
mes ac ti vi tés de re cherche sont in fluen cées par mes iden ti tés, mes
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ex pé riences per son nelles et mon mi li tan tisme (et in ver se ment), ce ne
fut pas tou jours le cas. Ni mes études su pé rieures ni les im pli ca tions
que j’avais au début de ma car rière aca dé mique n’avaient de lien avec
l’au tisme. À l’époque, j’as pi rais à main te nir une claire et franche sé pa‐ 
ra tion entre ma réa li té per son nelle et ma réa li té pro fes sion nelle.
Deux ans après avoir ob te nu mon poste ac tuel de pro fes seur·e — et
au dé tour d’une im pli ca tion bé né vole au sein d’une ini tia tive ci‐ 
toyenne vi sant à of frir du sou tien so cial par cla var dage à des a/Au‐ 
tistes 4, j’ai com men cé à ques tion ner cette fron tière que je m’ef for çais
de main te nir (pour en sa voir plus, consul ter Désormeaux- Moreau et
Cour cy, 2024). Cette ini tia tive fut un réel ca ta ly seur et elle m’amena à
com plè te ment ré orien ter mes ac ti vi tés aca dé miques au tour de mes
iden ti tés en tant qu’Au tiste 5 et er go thé ra peute ayant une ex pé rience
per son nelle du han di cap. Mes ac ti vi tés aca dé miques et ma pro gram‐ 
ma tion de re cherche se centrent main te nant sur le vécu ainsi que les
ex pé riences d’adultes a/Au tistes et d’er go thé ra peutes ap par te nant à
des groupes so ciaux mi no ri sés et sous- représentés dans la pro fes‐ 
sion. Je m’in té resse éga le ment au sou tien par les pairs ainsi qu’aux
ap proches et aux ini tia tives dé ve lop pées et por tées par et pour les
per sonnes concer nées (p. ex. par et pour des a/Au tistes ou en core
par et pour des er go thé ra peutes ayant une ex pé rience per son nelle du
han di cap). Ma re cherche est en ga gée, mi li tante.

La ré flexion pro po sée dans cet ar ticle prend appui sur les lec tures
que j’ai faites et les in nom brables conver sa tions que j’ai eues au cours
des cinq der nières an nées. Elle s’ap puie éga le ment sur des ob ser va‐ 
tions par ti ci pantes faites dans des congrès scien ti fiques, des fo rums
par ti ci pa tifs et des es paces de co- réflexion entre pair⸱es 6. Elle fut
éga le ment ali men tée par les échanges aux quelles j’ai par ti ci pé ou
dont j’ai été té moin dans des com mu nau tés vir tuelles d’a/Au tistes
ainsi que dans un groupe vir tuel privé comp tant 7 500 cher cheur⸱es
a/Au tistes dont les tra vaux ont trait à l’au tisme. Dans cette ré flexion,
je m’at tarde d’abord aux ten sions entre les sa voirs sur l’au tisme et les
sa voirs au tistes. J’aborde en suite les sources et les consé quences des
in jus tices épis té miques aux quelles font face les a/Au tistes ainsi que
le phé no mène de la Neu ro di ver si ty Lite (c’est- à-dire l’ins tru men ta li‐ 
sa tion des concepts liés à la neu ro di ver si té). Enfin, je ter mine en ex‐
plo rant com ment l’hu mi li té épis té mique et la pos ture d’auto-di sem‐
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po werment peuvent aider à rompre avec les pra tiques sources d’in jus‐ 
tices épis té miques et la Neu ro di ver si ty Lite.

Quels sa voirs pour com prendre
l’au tisme et l’ex pé rience des
a/Au tistes ?
Deux prin ci paux types de sa voirs s’af frontent lors qu’il s’agit d’au tisme
et de réa li tés au tistes  : les sa voirs sur l’au tisme (dits « au tism know‐ 
ledge ») et les sa voirs au tistes (dits « au tis tic know ledge »). Ac tuel le‐ 
ment, la vaste ma jo ri té des connais sances pro fes sion nelles et scien ti‐ 
fiques dis po nibles concer nant l’au tisme ainsi que le vécu, l’ex pé rience
et les be soins des a/Au tistes re lèvent de sa voirs dits sur l’au tisme.
Ces sa voirs sont pro duits par des al listes 7, c’est- à-dire par des per‐ 
sonnes qui ne sont pas a/Au tistes. Ils sont for mu lés et ar ti cu lés par et
dans des groupes de per sonnes cher cheuses, cli ni ciennes ou pra ti‐ 
ciennes de santé, voire par fois à l’in té rieur de groupes de pa rents al‐ 
listes d’en fants a/Au tistes (Ber tils dot ter Ros q vist et al., 2023). Ils sont
la plu part du temps issus de re cherches me nées sur les a/Au tistes,
par al listes, ou à tout le moins des per sonnes qui ne sont pas ou ver‐ 
te ment a/Au tistes (Dwyer et al., 2021), et non par ou avec des a/Au‐ 
tistes (Chown et al., 2017 ; Grant et Kara, 2021).

4

En tant que pro fes seur·e dans un pro gramme d’er go thé ra pie qui re‐ 
lève d’une fa cul té de mé de cine et de sciences de la santé, je na vigue
entre des do maines (c’est- à-dire la santé, la ré adap ta tion, la re la tion
d’aide, l’en sei gne ment et la pé da go gie) où les sa voirs sur l’au tisme
règnent de façon quasi mo no li thique. Ma propre com pré hen sion de
l’au tisme, de qui sont les a/Au tistes ainsi que de leurs réa li tés et leurs
pos sibles be soins de sou tien re pose sur les sa voirs sur l’au tisme ac‐ 
quis dans le cadre de ma for ma tion, mais aussi, et sur tout sur mon
propre vécu, sur de mul tiples dis cus sions avec d’autres a/Au tistes
ainsi que sur la consul ta tion de mul tiples res sources pro duites ou co- 
produites par des a/Au tistes 8. Par consé quent, ma com pré hen sion
re pose lar ge ment sur des sa voirs au tistes, c’est- à-dire des sa voirs
pro duits par des a/Au tistes, et ce, tel que for mu lés et ar ti cu lés par et
dans des groupes d’in di vi dus a/Au tistes (Ber tils dot ter Ros q vist et al.,
2023).
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De l’au to ri té épis té mique des sa ‐
voirs sur l’au tisme aux in jus tices
épis té miques qui marquent les
sa voirs au tistes
Les sa voirs sur l’au tisme et les sa voirs au tistes ont his to ri que ment
évo lué en pa ral lèle, se ren con trant ra re ment et se re trou vant sou vent
en com pé ti tion pour les droits d’in ter pré ta tion (Ber tils dot ter Ros q vist
et al., 2023). Du fait de l’his to rique de mé di ca li sa tion et de psy chia tri‐ 
sa tion de l’au tisme, ce sont les sa voirs sur l’au tisme qui sont non
seule ment jugés les plus fiables et les plus cré dibles, mais qui sont
aussi les plus lar ge ment dif fu sés (Mur ray, 2018). Le constat que je fais
quant aux sa voirs sur l’au tisme re joint ainsi celui de Vite Her nan dez
(2022) re la ti ve ment à l’état des connais sances sur le han di cap  : l’es‐ 
sen tiel des connais sances ac tuel le ment dis po nibles émane pour
beau coup de ten ta tives de dé crire les a/Au tistes, sans dia logue in ter‐ 
sub jec tif. Fruits de ten ta tives d’ex pli ca tion de cer tains com por te‐ 
ments au tistes ob ser vés par des per sonnes pro ve nant et œu vrant
dans des mi lieux mé di caux, ces sa voirs se ca rac té risent par une rhé‐ 
to rique pa tho lo gi sante et dé fi ci taire (Chap man, 2019 ; Evans, 2013).
Celle- ci do mine dans les dis cours scien ti fiques, gou ver ne men taux et
mé dia tiques (Le febvre et al., 2023).

6

Si la re cherche par ti ci pa tive re pré sente une ave nue pro met teuse
pour in té grer les sa voirs au tistes dans la pro duc tion de connais‐ 
sances sur l’au tisme (den Hou ting, 2021 ; Fletcher- Watson et al., 2019 ;
Pi ckard et al., 2022), le pri vi lège his to rique ac cor dé aux sa voirs sur
l’au tisme a eu pour effet de dis cré di ter, de ré duire au si lence et d’in‐ 
vi si bi li ser les sa voirs au tistes, contri buant du coup à ce que les phi lo‐ 
sophes qua li fient d’in jus tice épis té mique (Fri cker, 2007). Dans le cas
des a/Au tistes, les in jus tices épis té miques sur viennent le plus sou‐ 
vent lorsque les sa voirs au tistes sont confron tés aux sa voirs ainsi
qu’aux pers pec tives sur l’au tisme. Ces in jus tices se trouvent dé cu‐ 
plées par la su per po si tion des rap ports de pou voir. Ainsi, l’in vi si bi li sa‐ 
tion et le dis cré dit de la pers pec tive et de l’ex pé rience des a/Au tistes
femmes et non- binaires sont ainsi d’au tant plus mar qués (Co ville et
Lal let, 2023), comme le sont éga le ment celles de per sonnes et de
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groupes a/Au tistes confron tés au clas sisme, à l’hé té ro nor ma ti vi té, au
ra cisme, etc.

Les in jus tices her mé neu tiques ou l’in ‐
ter pré ta tion er ro née des in di vi dus et
des pers pec tives au tistes
Le fait que les connais sances do mi nantes en ce qui concerne l’au‐ 
tisme ainsi que le vécu, l’ex pé rience et les be soins des a/Au tistes re‐ 
lèvent de sa voirs pro duits par des al listes contri buent à une in ter pré‐ 
ta tion ainsi qu’à une re pré sen ta tion er ro née des in di vi dus et des
pers pec tives au tistes. Cette réa li té contri bue elle- même à ce que les
phi lo sophes ap pellent une « in jus tice her mé neu tique » (Fri cker, 2007),
la quelle met en évi dence le ca rac tère hau te ment pro blé ma tique de
l’in ter pré ta tion do mi nante des ex pé riences ou des vécus de per‐ 
sonnes et des groupes so ciaux mar gi na li sés.

8

Les sa voirs sur l’au tisme prennent leur source dans ce qu’on ap pelle
la neu ro nor ma ti vi té, c’est- à-dire dans un en semble de normes, de va‐ 
leurs, d’at tentes et de pra tiques qui pri vi lé gient les modes de pen sée
et les fonc tion ne ments cog ni tifs jugés « nor maux », « stan dards » ou
« ty piques » (Ca ta la, 2023). La neu ro nor ma ti vi té cir cons crit ce qui est
in ter pré té comme « adé quat » et « ac cep table » et ce qui est in ter‐ 
pré té comme « dé viant » ou « in fé rieur » en termes de fa çons de per‐ 
ce voir et de gérer l’in for ma tion sen so rielle, de modes de fonc tion ne‐ 
ment cog ni tif (y com pris les com po santes exé cu tives et at ten tion‐ 
nelles), de contact vi suel, aux ex pres sions fa ciales, de fa çons de bou‐
ger ou d’ex pri mer ses idées, de ton et timbre de voix, de même que de
rythme conver sa tion nel (Ca ta la, 2023). Dans un monde neu ro nor ma‐ 
tif, ce sont les per sonnes dé si gnées comme «  nor males  » ou «  ty‐ 
piques » qui dé ter minent ce que le « nor mal » et « l’ac cep table » veut
dire (Ben son, 2023 ; Ca ta la et al., 2021).

9

En rai son de fa çons d’être et de faire qui s’écartent de la norme et ap‐ 
pa raissent ainsi non conven tion nelles ou in ha bi tuelles, les per sonnes
a/Au tistes furent (et sont en core) pa tho lo gi sées, exa mi nées, dé cor ti‐ 
quées et ana ly sées par les groupes do mi nants « étran gers » aux réa li‐ 
tés ainsi qu’aux vécus au tistes (Ben son, 2023). Or, l’in ter pré ta tion des
ex pé riences ou des vécus au tistes à tra vers le prisme de la neu ro nor ‐
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ma ti vi té mène gé né ra le ment à une mau vaise in ter pré ta tion et à une
re pré sen ta tion er ro née des per sonnes et des com mu nau tés a/Au‐ 
tistes ainsi que de leurs pers pec tives. Tous deux fré quem ment ob ser‐ 
vés chez les a/Au tistes, le « stim ming » et le dé ver se ment d’in for ma‐ 
tion (dit « in fo dum ping ») en sont de bons exemples 9.

Un nombre crois sant de dis cus sions ex plorent en quoi et com ment
les fa çons d’être, d’agir et de com mu ni quer des a/Au tistes tendent à
être mal in ter pré tées par les al listes, contri buant de ce fait à une per‐ 
cep tion dé fa vo rable des a/Au tistes (pour une revue cri tique, consul‐ 
ter Mit chell et al., 2021). Or, il convient de sou li gner que la façon de
per ce voir et de qua li fier des at tri buts et des com por te ments, in cluant
ceux des a/Au tistes, varie gran de ment selon les pers pec tives et les
contextes (Grant et Kara, 2021). À cet égard, une ten sion im por tante
est ob ser vée entre le por trait do mi nant de l’au tisme — bio mé di cal,
pa tho lo gi sant et dé fi ci taire, et le por trait que s’en font les a/Au tistes
(Botha et al., 2022). S’écar tant gé né ra le ment du mo dèle pa tho lo gique
(Ba ga tell, 2007 ; Kapp, 2020) (Ba ga tell, 2007 ; Kapp, 2020) pour s’ap‐ 
puyer sur des mo dèles d’ac cep ta tion de l’au tisme (Kapp et al., 2013), la
per cep tion qu’ont les per sonnes a/Au tistes d’elles- mêmes s’avèrent
sou vent in com pa tibles avec les in ter pré ta tions do mi nantes stig ma ti‐ 
santes, en par ti cu lier celles is sues des pers pec tives mé di cales.

11

Hau te ment pro blé ma tique, l’in ter pré ta tion pa tho lo gi sante et dé fi ci‐ 
taire des ex pé riences ou des fa çons d’être et de faire de per sonnes et
des groupes a/Au tistes s’ac com pagne de pré ju dices bien concrets.
Par exemple, tan dis que la quasi- totalité des ser vices de sou tien for‐ 
mels ac ces sibles aux a/Au tistes s’ap puient sur l’in ter pré ta tion de
leurs réa li tés et de leurs be soins par des pres ta taires de soins et ser‐ 
vices de santé al listes, plu sieurs adultes a/Au tistes dé plorent le
manque ou l’in adé qua tion entre leurs be soins et les ser vices dis po‐ 
nibles (Huang et al., 2022 ; Vogan et al., 2017). Ceci s’ex plique pro ba‐ 
ble ment en grande par tie par le fait que la vaste ma jo ri té des in ter‐ 
ven tions qui leur sont pro po sées ciblent des «  dé fi cits  » et visent
à mo di fier des com por te ments jugés « in adé quats », alors que ce sont
plu tôt les si tua tions d’iso le ment ou de désaf fi lia tion so ciale qui se ré‐ 
per cutent le plus né ga ti ve ment sur la santé men tale des a/Au tistes
(Mil ton et Sims, 2016).

12



Savoirs sur l’autisme et savoirs autistes

C’est éga le ment sur la base des re pré sen ta tions so ciales sté réo ty pées
et dé fi ci taires vé hi cu lées par les sa voirs sur l’au tisme (ou devrais- je
plu tôt dire sur le soi- disant « trouble du spectre de l’au tisme ») que
les in ter ven tions de type ABA (« ap plied be ha vio ral ana ly sis ») ou ICI
(in ter ven tion com por te men tale in ten sive) se sont dé ve lop pées — et
conti nuent mal heu reu se ment d’être uti li sées. Très contro ver sées et
lar ge ment cri ti quées à l’in té rieur des com mu nau tés a/Au tistes, par
les groupes de dé fenses des droits des a/Au tistes, ainsi que par un
nombre crois sant de per sonnes cher cheuses et pro fes sion nelles
a/Au tistes — mais aussi al listes, ces ap proches sont fon da men ta le‐ 
ment ba sées sur la confor mi té à la norme do mi nante (c’est- à-dire à la
neu ro nor ma ti vi té) et re pré sentent une forme de vio lence faite aux
a/Au tistes (pour des exemples de ces cri tiques, voir Gi roux et al.,
2021 ; Lynch, 2019 ; Oui met, 2023 ; Ram, 2020).

13

Les in jus tices tes ti mo niales ou la dé ‐
cré di bi li sa tion et l’in va li da tion des in ‐
di vi dus et des pers pec tives au tistes en
re cherche
La re pré sen ta tion né ga tive et dé fi ci taire des a/Au tistes conduit à la
dé cré di bi li sa tion et à l’in va li da tion de leurs pers pec tives — in cluant
sur des ques tions qui les concernent, et ce, en rai son des pré con cep‐ 
tions de leurs in ter lo cu teurs al listes. Ce phé no mène est connu sous
le nom « d’in jus tice tes ti mo niale » (Fri cker, 2007) et ré fère au fait de
ne pas cré di ter à sa juste va leur le té moi gnage ou la contri bu tion
d’une per sonne en rai son de pré ju gés ex pli cites ou im pli cites. Il m’ap‐ 
pa rait évident que les re pré sen ta tions so ciales sté réo ty pées de ce
qu’est l’au tisme sont à l’ori gine de la di cho to mie ar ti fi cielle (à la fois
his to rique et ac tuelle) qui sé pare les per sonnes pro duc trices de
connais sances ou pres ta taires de ser vices (al listes ou pré su mées
l’être) des per sonnes objet de connais sance et bé né fi ciaires de ser‐ 
vices (a/Au tistes). Réi fiant les pra tiques neu ro nor ma tives ou celles
ba sées sur une lo gique de « pitié- charité », cette di cho to mie ex plique
par ailleurs pour quoi les connais sances et les ini tia tives dé ve lop pées
par des a/Au tistes et pour des a/Au tistes se heurtent aux ju ge ments,
aux ques tion ne ments — in si dieux ou ex pli cites — voire à la pres sion
de l’au to ri té al liste et mé di cale.

14
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Cela étant dit, un nombre crois sant de per sonnes cher cheuses ou ver‐ 
te ment a/Au tistes, prin ci pa le ment si tuées dans les pays anglo- 
saxons, s’in té ressent à la pers pec tive et aux condi tions de vie des
per sonnes et des com mu nau tés a/Au tistes (Nuwer, 2020). In dé pen‐ 
dam ment de leurs ob jets de re cherche ou leurs af fi ni tés pa ra dig ma‐
tique et mé tho do lo gique, les per sonnes cher cheuses a/Au tistes ont
un rôle in es ti mable à jouer pour per mettre aux per sonnes et aux
com mu nau tés a/Au tistes de se ré ap pro prier et d’ac tua li ser leurs
propres his toires, de même que pour se dé cen trer du mo no pole épis‐ 
té mique que les al listes ont his to ri que ment dé te nu sur leurs ex pé‐ 
riences (Ace ve do, dans Dwyer et al., 2021). S’en ra ci nant né ces sai re‐ 
ment dans leurs iden ti tés et ex pé riences en tant qu’a/Au tistes, les sa‐ 
voirs que ces per sonnes contri buent à pro duire se posent sou vent en
rup ture par rap port aux tra vaux qui portent un re gard ex terne et/ou
ca pa ci tiste sur l’au tisme (Co ville et Lal let, 2023). Tel que ma col lègue
Aman dine  Ca ta la et moi l’abor dons dans un cha pitre de livre à pa‐ 
raître dans un ou vrage col lec tif édité par Da mian Mil ton
(Désormeaux- Moreau et Ca ta la, ac cep té pour pu bli ca tion), plu sieurs
es timent que la di ver gence entre leurs pers pec tives et celles de leurs
col lègues al listes est non seule ment at tri buable à leur iden ti té Au tiste
ainsi qu’à l’in ter sec tion de leur ex per tise pro fes sion nelle et leurs sa‐ 
voirs ex pé rien tiels, mais éga le ment à leur po si tion cri tique à l’égard
des dis cours et des ap proches neu ro nor ma tives. Les tra vaux de plu‐ 
sieurs per sonnes cher cheuses ou ver te ment a/Au tistes s’ancrent
d’ailleurs dans le cou rant neu ro queer 10 ou en core dans les études
cri tiques de l’au tisme 11 (voir, par exemple, Co di na, 2023 ; Wal ker et
Ray ma ker, 2021).

15

Ces pers pec tives sont es sen tielles pour faire contre poids aux
connais sances pro duites à par tir de pers pec tives ex ternes (comme le
sont les pers pec tives al listes) et uni ver sa li santes (Vite Her nan dez,
2022). Pour tant, plu sieurs des per sonnes cher cheuses a/Au tistes
avec qui je suis en lien ex priment des pré oc cu pa tions et des vécus
dif fi ciles par rap port au manque de cré di bi li té et la re mise en ques‐ 
tion de leur ca pa ci té à pro duire ainsi qu’à trans mettre des connais‐ 
sances. De telles in jus tices épis té miques mar gi na lisent les pers pec‐ 
tives au tistes et dé cré di bi lisent les a/Au tistes dans la pro duc tion de
connais sances, leur po si tion ne ment les pla çant sous le soup çon de
vio ler la neu tra li té épis té mique cen trale à la concep tion po si ti viste de
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la science (Botha, 2021). L’ac cent mis sur l’ob jec ti vi té et la dis tance
pré ten du ment re quise dans la re cherche conduit ainsi à la re pro duc‐ 
tion des in jus tices. D’un côté, les per sonnes cher cheuses al listes dont
les tra vaux portent sur l’au tisme se voient confé rer une lé gi ti mi té
quasi sys té ma tique, leur ob jec ti vi té pré su mée leur confé rant une cré‐ 
di bi li té presque sys té ma tique et om ni pré sente (Botha, 2021). D’un
autre côté, les per sonnes cher cheuses a/Au tistes dont les tra vaux
portent sur l’au tisme doivent constam ment jus ti fier et dé fendre leur
im pli ca tion dans la créa tion de sa voirs (Botha, 2021). Trop sou vent, les
conclu sions de leurs tra vaux sont in va li dées, et ce, lorsque ces per‐ 
sonnes ne sont pas car ré ment ex clues des ini tia tives de dé ve lop pe‐ 
ment des connais sances et de pro duc tion des sa voirs.

La ré cente dé marche de ré flexion et de consul ta tion pour l’éla bo ra‐ 
tion de fu tures po li tiques pu bliques en ma tière d’au tisme au Ca na da
(Aca dé mie ca na dienne des sciences de la santé, s. d.) en est un
exemple frap pant. Vi sant à croi ser les ré sul tats issus de la re cherche
en au tisme avec des sa voirs ex pé rien tiels, cette ini tia tive a été menée
sous un lea der ship scien ti fique en tiè re ment al liste. En effet, des
34 per sonnes im pli quées dans le co mi té de di rec tion ainsi que dans
les groupes de tra vail mo bi li sés au tour de l’ini tia tive, 20 dé te naient
(selon leur bio gra phie — Aca dé mie ca na dienne des sciences de la
santé, nd) un PhD et oc cu paient dans le cadre de leurs fonc tions de
tra vail un rôle en re cherche. De celles- ci, au cune n’était a/Au tiste (ou
à tout le moins ou ver te ment a/Au tiste), mais une était dé crite
comme la mère (al liste) d’un adulte au tiste. Seules cinq des per sonnes
im pli quées étaient ex pli ci te ment iden ti fiées comme a/Au tistes. Les
autres membres étant des per sonnes pro fes sion nelles al listes (ou
pré su mées l’être) ou pa rents al listes (ou pré su més l’être) d’en fants
a/Au tistes, sans PhD et fonc tion de re cherche. Au final, et bien que
des per sonnes a/Au tistes aient été im pli quées dans cette dé marche
de ré flexion et de consul ta tion, l’ab sence de per sonnes cher cheuses
a/Au tistes dans ses ins tances dé ci sion nelles comme le co mi té de di‐ 
rec tion ou les co mi tés de tra vail, s’avère pro blé ma tique. En effet, l’im‐ 
pli ca tion de per sonnes au tistes dans cette re cherche, bien que po si‐ 
tive, ne suf fit pas à ga ran tir une réelle co- construction des sa voirs,
du fait des dy na miques de pou voirs en jeu (p. ex. al listes ver sus a/Au‐ 
tistes ; sa voirs scien ti fiques ver sus sa voirs ex pé rien tiels). Ainsi, ne pas
avoir im pli qué d’a/Au tistes dé te nant une for ma tion et une fonc tion
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en re cherche a/Au tistes a pu li mi ter la pos si bi li té pour les pers pec‐ 
tives au tistes d’in fluen cer de ma nière si gni fi ca tive la concep tion, la
réa li sa tion et l’in ter pré ta tion de la re cherche. Comme l’avancent Mil‐
ton et Bra cher (2013), la mise à l’écart des cher cheur·es a/Au tistes et
de leurs pers pec tives dans la re cherche en sciences so ciales sur la
réa li té et le vécu d’autres a/Au tistes est épis té mo lo gi que ment et
éthi que ment pro blé ma tique.

Les in jus tices contri bu tives ou le refus
des al listes de re con naître et d’uti li ser
les sa voirs au tistes
Pour la plu part dé ve lop pés sur la base de pré ju gés neu ro nor ma tifs,
les sa voir sur l’au tisme ac cordent peu, voire pas du tout de cré dit à
l’ex pé rience et aux sa voirs au tistes. Ce phé no mène re lève de ce que
Dot son (2012) ap pelle une « in jus tice contri bu tive ». Celui- ci sur vient
lorsque des groupes non do mi nants dé ve loppent des sa voirs pour
rendre compte de leurs ex pé riences, mais que les groupes do mi nants
re fusent de les re con naître et de les uti li ser, et ce, mal gré qu’ils y
aient accès.
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Au fil du temps, les a/Au tistes ont créé une mul ti tude des res sources
her mé neu tiques, al ter na tives aux sa voirs do mi nants sur l’au tisme,
pour ex pli quer et don ner sens à leur réa li té. Éla bo rés à par tir de l’ex‐ 
pé rience vécue, les sa voirs au tistes consti tuent de pré cieux sa voirs
ex pé rien tiels, les quels ne doivent pas être confon dus avec l’ex pé‐ 
rience vécue, le récit ou le té moi gnage, en cela qu’ils re posent en fait
sur une com pré hen sion construite des si tua tions (Gar dien, 2019). Les
sa voirs au tistes s’en ra cinent non seule ment dans la col lec ti vi sa tion
des sa voirs ex pé rien tiels (c.-à-d. une com pré hen sion cri tique et po li‐ 
tique de cette ex pé rience [Leblanc- Omstead et Ma hi paul, 2022]),
mais éga le ment dans des sa voirs pra tiques (c.-à-d. des connais sances
construites dans l’ac tion quo ti dienne pour ré flé chir et so lu tion ner les
pro blèmes ren con trés [Lé ziart, 2010]) des a/Au tistes 12.
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L’avè ne ment du Web se sera ré vé lé un outil in es ti mable pour fa vo ri‐ 
ser le dé ve lop pe ment et la dif fu sion des sa voirs au tistes au sein des
groupes et des com mu nau tés a/Au tistes. Or, bien que les idées et les
fa çons de conce voir ou d’étu dier l’au tisme qui s’écartent de la pen sée
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et du dis cours do mi nants soient ac cueillies avec en thou siasme, tant
dans les com mu nau tés a/Au tistes que dans les sciences so ciales —
pen sons no tam ment au double pro blème de l’em pa thie (Mil ton, 2012)
et à l’ap pli ca tion du mo dèle du stress mi no ri taire à la po pu la tion
a/Au tiste (Botha et Frost, 2020) — ces res sources peinent à se tailler
une place au côté des sa voirs do mi nants sur l’au tisme. De fait, elles
sont le plus sou vent écar tées ou dis cré di tées par les groupes do mi‐ 
nants — dont font par tie les per sonnes pro fes sion nelles de la santé
ou cher cheuses al listes. Cette in jus tice contri bu tive ré sulte de ce que
Pohl haus (2012) a ap pe lé l’« igno rance her mé neu tique vo lon taire », la‐ 
quelle sur vient lorsque les per sonnes en po si tion do mi nante re fusent
de re con naître les sa voirs al ter na tifs (c’est- à-dire les sa voirs au tistes)
qui leur per met traient de com prendre des réa li tés dif fé rentes de la
leur. Dans le mi lieu scien ti fique, les in jus tices contri bu tives se ma ni‐ 
festent no tam ment par le fait que de nom breuses dis cus sions sur la
neu ro di ver si té, entre autres, aient été et conti nuent d’être pu bliées
dans des blogues, des ma ga zines vir tuels ou des cha pitres de livres,
plu tôt que dans des re vues ré vi sées par les pairs (Chap man et Botha,
2023) qui de meurent, en dépit de nom breuses cri tiques (Ertz scheid,
2018), pré sen tées comme la quin tes sence de la dif fu sion scien ti fique.

La des crip tion po pu laire et per sis tante de l’au tisme comme un
trouble de la com mu ni ca tion so ciale est in trin sè que ment liée aux in‐ 
jus tices contri bu tives aux quelles se heurtent les per sonnes cher‐ 
cheuses a/Au tistes ainsi qu’à l’igno rance her mé neu tique vo lon taire
des per sonnes cher cheuses et pro fes sion nelles al listes. Une telle des‐ 
crip tion re pose non seule ment sur le rejet des sa voirs au tistes qui re‐ 
mettent en cause la re pré sen ta tion pa tho lo gi sante et in di vi dua li sante
de l’au tisme, mais éga le ment sur l’igno rance évi dente du concept de
double pro blème de l’em pa thie 13 par les groupes do mi nants. Pro po sé
par Mil ton (2012) il y a plus de dix ans pour ex pli quer les en jeux de
com mu ni ca tion entre per sonnes a/Au tistes et per sonnes al listes, ce
concept est lar ge ment ac cep té au sein des com mu nau tés a/Au tistes.
Sou te nu par de nom breuses études em pi riques (pour une revue,
consul ter Mil ton et al., 2023), il est par ailleurs fa ci le ment ac ces sible
et lar ge ment dif fu sé. Pour preuve, une re cherche sur Google réa li sé
le 9 août 2024 four nis sait en vi ron 2 870 000 de ré sul tats (en 0,36 se‐ 
conde) avec les mots clés « double pro blème de l’em pa thie » et en vi‐ 
ron 36 000 000 (en 0,23 se conde) avec les mots clés « double em pa‐
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thy pro blem  ». Le refus des groupes do mi nants de re con naître et
d’uti li ser ce concept consti tue une in jus tice contri bu tive qui main‐ 
tient l’idée fausse selon la quelle les pro blèmes de com mu ni ca tion
entre les per sonnes al listes et a/Au tistes sont cau sés par le fonc tion‐ 
ne ment neu ro cog ni tif de ces der nières (Mil ton et al., 2023) et de leurs
pré su més « dé fi cits et de dif fi cul tés » en ma tière de com mu ni ca tion.
Cette in jus tice contri bue à in vi si bi li ser le fait que les in ter ac tions
entre les per sonnes al listes et a/Au tistes se dé roulent dans des
contextes mar qués par des rap ports de pou voir in égaux (Mil ton et al.,
2022) qui sont pour tant au cœur du vécu et du dis cours des a/Au‐ 
tistes. Elle en gendre par ailleurs une cas cade de pré ju dices, dont trois
sont ex pli ci tés dans les pa ra graphes qui suivent.

Pre miè re ment, le refus de re con naître le phé no mène du double pro‐ 
blème de l’em pa thie contri bue à per pé tuer la stig ma ti sa tion et l’op‐ 
pres sion des per sonnes et des com mu nau tés a/Au tistes. Re po sant
sur des pra tiques neu ro nor ma tives qui dé cou ragent, ex cluent ou
mar gi na lisent les a/Au tistes, ces idées re çues af fectent bien sou vent
leur po ten tiel et leur contri bu tion à la pro duc tion de connais sances.
Elles sont par exemple sus cep tibles de les dé peindre comme des per‐ 
sonnes avec qui il est dif fi cile d’in ter agir, de col la bo rer ou de tra‐ 
vailler, ce qui est sus cep tible de li mi ter les op por tu ni tés aux quelles
les a/Au tistes ont accès.
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Deuxiè me ment, et sur la base de leurs « dé fi cits et dif fi cul tés » pré su‐ 
més en ma tière de com mu ni ca tion, di verses pra tiques et tech niques
d’in ter ven tion sont im po sées aux a/Au tistes, par ti cu liè re ment aux
en fants. Il s’agit de pra tiques psy cho so ciales ou en ré adap ta tion qui
visent à dé ve lop per leurs ha bi le tés so ciales, de même qu’à « nor ma li‐ 
ser » leurs com por te ments so ciaux (Désormeaux- Moreau et al., 2024).
Pro blé ma tiques, ces pra tiques ne res pon sa bi lisent pas suf fi sam ment
les per sonnes al listes quant à la res pon sa bi li té qui leur in combe en
ma tière de com mu ni ca tion neu ro mixte – c’est- à-dire entre per‐ 
sonnes pré sen tant une di ver si té d’iden ti tés et de pro fils dits neu ro‐ 
cog ni tifs, comme c’est le cas dans la com mu ni ca tion entre per sonnes
al listes et a/Au tistes, ren for çant de ce fait les in éga li tés en ma tière
de com mu ni ca tion. Elles vé hi culent ainsi une idéo lo gie selon la quelle
des dom mages ma cro sys té miques so cio po li tiques (ici l’op pres sion
des a/Au tistes) peuvent être ré so lus au ni veau in di vi duel, par l’ap ‐
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pren tis sage et l’imi ta tion de fa çons d’être et de faire consi dé rées
« nor males » (Garland- Thomson, 2002).

Troi siè me ment, et enfin, le refus des groupes do mi nants de re con‐ 
naître et d’uti li ser le concept du double pro blème de l’em pa thie a
pour consé quence d’in ci ter les a/Au tistes à re cou rir au ca mou flage
so cial (aussi ap pe lé mas quage ou «  mas king  »). Dis cu té dans les
groupes et les com mu nau tés a/Au tistes (Mil ton et Sims, 2016), le
concept de ca mou flage so cial est lui- même une res source her mé‐ 
neu tique al ter na tive mo bi li sée par les a/Au tistes pour rendre compte
des stra té gies uti li sées pour évi ter la mar gi na li sa tion, la stig ma ti sa‐ 
tion et l’ex clu sion. Or, il ren voie à un phé no mène qui est lui- même
vo lon tai re ment igno ré dans les sa voirs et les in ter pré ta tions bio mé di‐ 
cales do mi nantes sur l’au tisme, avec pour consé quence la né ga tion de
l’iden ti té Au tiste et le refus d’oc troyer les ser vices de sou tien de man‐ 
dés, en rai son d’un pro fil qui ne cor res pon drait pas aux sté réo types
sur l’au tisme. En effet, le ca mou flage so cial re pose sur l’uti li sa tion de
di verses stra té gies pour dis si mu ler ou mo di fier, de ma nière in tel lec‐ 
tua li sée ou pas, ses ré ponses et ses ré ac tions in tui tives et spon ta nées
pour se confor mer aux at tentes neu ro nor ma tives (Mil ler et al., 2021 ;
Pear son et Rose, 2021). Le ca mou flage so cial a de nom breux ef fets né‐ 
fastes, tels que la fa tigue et l’épui se ment, le stress et l’an xié té, la
confu sion et la perte d’iden ti té ainsi que l’iso le ment ou l’auto- 
exclusion, en plus d’être cor ré lé avec un bien- être ré duit, un taux de
dé pres sion plus élevé, ainsi qu’avec la sui ci da li té (Chap man et Botha,
2023).
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La Neu ro di ver si ty Lite, ou l’ins ‐
tru men ta li sa tion des concepts
liés à la neu ro di ver si té
La Neu ro di ver si té Lite (Neu meier, 2018) fait ré fé rence à l’uti li sa tion
de la rhé to rique des mou ve ments de la neu ro di ver si té sans vé ri table
com pré hen sion des pré misses qui les sous- tendent. Concrè te ment,
elle se ma ni feste par le fait d’af fiche pu bli que ment un sou tien pour la
neu roin clu sion, sans réel le ment com prendre les pré misses qui sous- 
tendent le pa ra digme de la neu ro di ver si té 14 et aucun désir de mo di‐ 
fier et de trans for mer les ha bi tudes et les pra tiques exis tantes. Un as ‐
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pect cen tral de l’ap proche de la Neu ro di ver si té Lite est l’em pa thie
feinte en vers les a/Au tistes (et autres in di vi dus neu ro mi no ri sés 15),
sans sa voir et res pect vé ri table pour la neu ro di ver si té, ni au cune
com pré hen sion ou com pas sion en vers la neu ro mi no ri sa tion
(Désormeaux- Moreau et Ca ta la, ac cep té pour pu bli ca tion).

L’usage du terme neu ro di ver si té est un exemple pa tent, à l’in ter sec‐ 
tion de l’in jus tice épis té mique et de la Neu ro di ver si ty Lite. L’uti li sa‐ 
tion de plus en plus fré quente du terme «  neu ro di ver si té  » par les
groupes do mi nants ne prend gé né ra le ment pas en compte la com‐ 
plexi té et la ri chesse des pers pec tives des per sonnes et des mou ve‐ 
ments a/Au tistes à l’ori gine du concept (pour des exemples de tra‐ 
vaux re po sant sur une com pré hen sion qui dé na ture le concept de
neu ro di ver si té, voir Go Jef fe ries et Ahmed, 2022 ; Hoch mann, 2020 ;
West garth, 2024) et oc culte la plu part du temps les nuances ap por‐ 
tées par les per sonnes par ti sanes des mou ve ments de la neu ro di ver‐ 
si té (Chap man et Botha, 2023). Ce fai sant, le concept se voit dé po li ti‐ 
sé, au point de de ve nir pra ti que ment in utile et to ta le ment in ef fi cace
pour contri buer à un vé ri table chan ge ment, et com plè te ment dé ta‐ 
ché de la com mu nau té qui en est à l’ori gine (Désormeaux- Moreau et
Ca ta la, ac cep té pour pu bli ca tion). À titre d’exemple, Sin ger (1998,
1999), dont les tra vaux re pré sentent pour tant la pre mière étude so‐
ciale connue du mou ve ment de la neu ro di ver si té, est ra re ment citée.
Le mou ve ment col lec tif der rière la concep tua li sa tion de la neu ro di‐ 
ver si té est en core plus ra re ment re con nu et les per sonnes ainsi que
les groupes qui ont contri bué à son émer gence, quasi ja mais cré di tés
(Botha et al., 2024). Pire, le terme neu ro di ver si té est sou vent uti li sé
sans même faire ré fé rence au fait qu’il s’agit d’une idée dé ve lop pée
pour re mettre en ques tion la re pré sen ta tion pa tho lo gi sante de l’au‐ 
tisme et d’autres pro fils neu ro cog ni tifs 16. Dans mes ac ti vi tés aca dé‐ 
miques, no tam ment dans le cadre de co mi tés de tra vail ou dans un
rôle d’éva lua tion de de mandes de sub ven tion ou en core de mé moire
ou d’exa mens doc to raux, il m’ar rive d’ob ser ver que des per sonnes et
des équipes font ré fé rence à la neu ro di ver si té, voire af firment que le
pa ra digme de la neu ro di ver si té guide leurs tra vaux ou leur ap proche,
tout en main te nant un dis cours stig ma ti sant et pa tho lo gi sant, en ap‐ 
puyant leurs ac ti vi tés sur une in ter pré ta tion dé fi ci taire ou à tout le
moins nor ma tive des com por te ments et des fa çons d’être et de faire
des a/Au tistes — et d’autres per sonnes neu ro mi no ri sées, ou en met‐
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tant de l’avant des in ter ven tions cen trées sur le dé ve lop pe ment d’ha‐ 
bi le tés in di vi duelles et la nor ma li sa tion (pour des exemples, ainsi
qu’une ré flexion ap pro fon die, voir Désormeaux- Moreau et Ca ta la, ac‐ 
cep té).

Ces pra tiques, et toutes celles qui leur sont ap pa ren tées sont pro blé‐ 
ma tiques et pré ju di ciables. Pre miè re ment, les dis cours qui dé crivent
des pro fils neu ro cog ni tifs avec un lan gage pa tho lo gi sant et dé fi ci taire
— comme c’est le cas lors qu’on parle du soi- disant «  trouble du
spectre de l’au tisme » (ou en core du soi- disant « trouble du dé fi cit de
l’at ten tion » ou du « trouble d’ac qui si tion de la co or di na tion ») — sont
in com pa tibles avec les mou ve ments de neu ro di ver si té. En effet, ces
mou ve ments visent fon da men ta le ment à ré sis ter et à dé man te ler la
hié rar chi sa tion so cia le ment construite des pro fils neu ro cog ni tifs (Ca‐ 
ta la, 2023) et, par consé quent, leur pa tho lo gi sa tion. En ce sens, les
per sonnes en ga gées en fa veur de la neu ro di ver si té de vraient pro‐ 
mou voir et mettre de l’avant un vo ca bu laire ainsi que des pers pec‐ 
tives qui rompent avec le mo dèle mé di cal (Le febvre et al., 2023).
Deuxiè me ment, la ten dance très ré pan due à uti li ser les termes « neu‐ 
ro di ver si té » et « neu ro di ver gence » de façon in ter chan geable (p. ex.
en par lant d’une per sonne neu ro di verse ou en core d’une per sonne
concer née par la neu ro di ver si té) tra duit éga le ment une com pré hen‐ 
sion er ro née de ce qu’est la neu ro di ver si té, à sa voir un fait na tu rel qui
cor res pond à l’éten due de la va ria tion neu ro cog ni tive qui ca rac té rise
l’es pèce hu maine/l’hu ma ni té (Sin ger, 1999). De tels usages sont gram‐ 
ma ti ca le ment et concep tuel le ment er ro nés 17, sans comp ter qu’ils
contri buent à nier l’in con fort neu ro nor ma tif à l’égard de l’au tisme et
de la neu ro mi no ri sa tion, ren for çant ainsi le stig ma qui y est as so cié
(Ca ta la, 2023). Troi siè me ment, et enfin, les pra tiques qui visent le dé‐ 
ve lop pe ment des ha bi le tés in di vi duelles des a/Au tistes, dans une
visée de nor ma li sa tion (p. ex. les groupes de dé ve lop pe ment d’ha bi le‐ 
tés so ciales, les pro to coles de dé sen si bi li sa tion sen so rielle, les ap‐ 
proches com por te men tales vi sant la sup pres sion des mou ve ments
d’au to sti mu la tion) re pré sentent le pa roxysme de l’ins tru men ta li sa tion
du pa ra digme et des mou ve ments de la neu ro di ver si té. Re po sant sur
une lo gique de nor ma li sa tion, ces pra tiques nient ou li mitent les fa‐ 
çons d’être, de pen ser, de par ler, de faire et de vivre qui s’écartent de
la neu ro nor ma ti vi té. Or, la ré sis tance à la nor ma li sa tion est cen trale
au mi li tan tisme de la neu ro di ver si té. Sur ce point, et contrai re ment à
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une cri tique cou rante du dis cours do mi nant, les pers pec tives fon dées
sur la neu ro di ver si té ne re mettent pas en ques tion toute forme d’in‐ 
ter ven tion ni tous les as pects de l’ap proche mé di cale. En réa li té, elles
re jettent spé ci fi que ment et uni que ment ceux qui cherchent à « nor‐ 
ma li ser » la per sonne pour la rendre in dis tin guable de ses paires neu‐ 
ro nor ma li sées (Kapp, 2020), et ce, par l’éli mi na tion des fa çons d’être
ou de faire qui dé plaisent aux groupes do mi nants, mais qui bé né fi‐ 
cient pour tant aux a/Au tistes 18 (ou aux autres per sonnes neu ro mi no‐ 
ri sées) (Ber tils dot ter Ros q vist et al., 2023). En plus d’être di rec te ment
pré ju di ciables pour les a/Au tistes, les pra tiques qui visent le dé ve lop‐ 
pe ment des ha bi le tés in di vi duelles échouent à réel le ment va lo ri ser la
neu ro di ver si té, en ce sens qu’elles passent à côté de l’op por tu ni té de
re si tuer la source des dif fi cul tés ren con trées dans l’en vi ron ne ment,
plu tôt que dans la per sonne. De fait, une com pré hen sion réel le ment
fon dée sur la neu ro di ver si té ex plique l’ex pé rience du han di cap telle la
dé tresse des a/Au tistes (et autres per sonnes neu ro mi no ri sées) en
ma tière de bar rières so ciales et en vi ron ne men tales, plu tôt qu’en ma‐ 
tière de pro blé ma tiques mé di cales (Chap man et Botha, 2023).

L’hu mi li té épis té mique et l’auto-
di sem po werment, ou com ment
rompre avec les pra tiques
sources d’in jus tices épis té miques
et la Neu ro di ver si ty Lite
Notre po si tion so ciale condi tionne notre accès au sa voir et nous im‐ 
pose des li mi ta tions épis té miques. Par consé quent, il est cru cial
d’adop ter une pos ture d’hu mi li té épis té mique, ce qui im plique de re‐ 
con naître notre igno rance ou nos in com pré hen sions, dues à notre
ex pé rience si tuée et donc, li mi tée. Sur ce point, et comme l’ar ti cule la
théo rie du point de vue et d’autres tra vaux liés aux points de vue
épis té mo lo giques, toutes les connais sances sont si tuées, c’est- à-dire
ins crites dans un contexte his to rique, cultu rel et ma té riel par ti cu lier
(Flores Espínola, 2012 ; Har ding, 2004). Ainsi, il convient de rap pe ler
que la mé di ca li sa tion et la psy chia tri sa tion de l’au tisme et des a/Au‐ 
tistes sont le re flet de la soi- disant « nor ma li té », telle qu’elle est ac ‐
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tuel le ment dé fi nie. Les ca pa ci tés et les traits qui sont va lo ri sés va‐ 
rient selon les époques, les cultures ou les lieux, ce qui fait que les
ex pé riences hu maines qui sont pa tho lo gi sées et dé crites comme des
« troubles » changent, au gré des évo lu tions so ciales. On peut, à titre
d’exemple, se rap pe ler le sort de « l’ho mo sexua li té », qui fut re ti ré du
Ma nuel diag nos tique et sta tis tique des troubles men taux, 1973, en ré‐ 
ac tion aux re ven di ca tions ainsi qu’aux ac tions de groupes mi li tants
(Des cher, 2015).

Au final, le pro blème n’est pas que des al listes fassent de la re cherche
et contri buent au dé ve lop pe ment de connais sances re la ti ve ment aux
ex pé riences, aux vécus et aux be soins des a/Au tistes. Au contraire, il
est pos sible pour les per sonnes al listes d’uti li ser la re cherche et leur
sta tut de cher cheur·e pour do cu men ter les sa voirs au tistes et am pli‐ 
fier les pers pec tives des a/Au tistes (voir par exemple Aca de mic Au‐ 
tism Spec trum Part ner ship in Re search and Edu ca tion, s. d. ; Cour cy,
2021). Le pro blème ré side plu tôt dans l’uni ver sa li sa tion des in ter pré‐ 
ta tions al listes ainsi que dans la né ga tion, voire le dis cré dit de la
pers pec tive des per sonnes et des col lec tifs a/Au tistes. À cet égard,
lorsque les groupes do mi nants échouent à re con naître leurs li mi ta‐ 
tions épis té miques et ré sistent aux contri bu tions des a/Au tistes —
comme ex pli qué et illus tré dans les pa ra graphes pré cé dents — ils font
preuve d’une igno rance ac tive et af fichent une ar ro gance épis té‐ 
mique. Ainsi, prendre conscience que leur com pré hen sion et leur in‐ 
ter pré ta tion ne sont que par tielles (et par tiales !) est es sen tiel pour
per mettre à ces groupes d’as su mer la res pon sa bi li té qui leur in combe
d’aller à la ren contre d’autres per sonnes pour élar gir leurs pers pec‐ 
tives (Vite Her nan dez, 2022) et, consé quem ment, tendre vers une
com pré hen sion plus juste et nuan cée que seule la co- construction
des sa voirs rend pos sible. Les per sonnes qui ap par tiennent aux
groupes do mi nants doivent éga le ment re con naître les pri vi lèges que
leur confère leur sta tut neu ro nor ma li sé et re vi si ter leurs rôles ainsi
que leur im pli ca tion, que ce soit en tant per sonne cher cheuse, cli ni‐ 
cienne ou en sei gnante, ou en tant que pa rent, par exemple. Elles
doivent s’ef for cer de ré duire leur pou voir ainsi que leurs liens de
com pli ci té et de conni vence avec la ma jo ri té neu ro nor ma li sée
(Désormeaux- Moreau et Cour cy, 2024). À cet égard, pour dé cons‐ 
truire et dé man te ler les pri vi lèges, il leur faut d’abord re con naître
qu’elles les in carnent et com prendre com ment ceux- ci se ma té ria‐
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lisent aux quo ti diens (Vite Her nan dez, 2022). Elles doivent en suite
im pé ra ti ve ment adop ter une pos ture et une pra tique d’auto- 
disempowerment  : en ce sens, il est es sen tiel qu’elles re noncent au
sur plus de pri vi lèges que leur confère la neu ro nor ma ti vi té, et ce,
puis qu’un pri vi lège qui n’est pas re dis tri bué est conser vé
(Désormeaux- Moreau et Cour cy, 2024).

Conclu sion
En m’en ra ci nant dans le croi se ment de mes sa voirs ex pé rien tiels,
pro fes sion nels et scien ti fiques — en tant que cher cheur·e Au tiste, j’ai
ex plo ré et ex po sé les ten sions entre les sa voirs sur l’au tisme et les sa‐ 
voirs au tistes, tout en dis cu tant de leur an crage (tout sauf ob jec tif !)
dans la neu ro nor ma ti vi té. À cet égard, il convient de rap pe ler les
consé quences né fastes des in jus tices her mé neu tiques, tes ti mo niales
et contri bu tives qui af fectent les a/Au tistes dans leur ca pa ci té à
connaître, à pro duire et à trans mettre des sa voirs. Les a/Au tistes
sont tout à fait ca pables de pro duire et de mo bi li ser des connais‐ 
sances pour ex pli quer et dis cu ter de leurs ex pé riences, dans une
com pré hen sion al ter na tive aux idées do mi nantes qui pa tho lo gisent et
in fé rio risent leurs réa li tés. Ce pen dant, les pré ju gés neu ro nor ma tifs
qui struc turent les sys tèmes do mi nants et les cou rants de pro duc tion
de connais sances, tendent à igno rer, à dé cré di bi li ser ou à ins tru men‐ 
ta li ser les ex pé riences et les pers pec tives des a/Au tistes. Les
concepts d’ex trac ti visme épis té mique et de Neu ro di ver si ty Lite sont
utiles pour illus trer et dé non cer ces phé no mènes.

30

J’af fir mais, en in tro duc tion, que ma re cherche est en ga gée et mi li‐ 
tante. Cette pos ture, qui s’op pose à l’idéo lo gie do mi nante qui prône la
neu tra li té et l’ob jec ti vi té en re cherche, sus cite sou vent la cri tique,
comme c’est le cas au Qué bec (Ca na da) (Veilleux, 2023) où je vis et
tra vaille. Or, toute dé marche de re cherche et tout rap port aux sa voirs
sont so cia le ment et his to ri que ment si tués. Les miens le sont, tout
comme ceux des per sonnes cher cheuses qui ap par tiennent aux
groupes do mi nants et qui pré tendent faire de la re cherche neutre,
ob jec tive et im par tiale.
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Le rôle mi li tant est un sujet assez peu abor dé dans le contexte de la
re cherche fran co phone sur le han di cap (Veilleux, 2023) — et en core
moins dans le contexte de la re cherche fran co phone sur l’au tisme.
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1  Champ in ter dis ci pli naire, les sciences de l’oc cu pa tion ex plorent la ma‐ 
nière dont les ac ti vi tés hu maines sont or ga ni sées et in fluen cées par di vers
fac teurs so ciaux, cultu rels, éco no miques et po li tiques (So cié té ca na dienne
des sciences de l’oc cu pa tion, s. d.).

2  L’aphan tai sie et la pro so pag no sie sont des ex pé riences hu maines neu ro‐ 
di ver gentes. Elles im pliquent res pec ti ve ment que je ne gé nère pas d’images
men tales vo lon taires et que je n’as so cie pas les ca rac té ris tiques d’un vi sage
à une per sonne connue.

3  La di ver si té de fa çade est une « pra tique selon la quelle un groupe ou une
or ga ni sa tion in tègre à la pièce des per sonnes is sues de la di ver si té pour se
pré mu nir contre les ac cu sa tions de dis cri mi na tion ou pa raître in clu sif et
équi table » (Of fice qué bé cois de la langue fran çaise, 2024).

4  Lorsque je ré fère à des per sonnes autres que moi- même, j’uti lise le terme
«  a/Au tiste  » comme nom com mun de ma nière à re con naître que cer‐ 
taines  : i) se consi dèrent au tistes (avec une mi nus cule pour tra duire qu’il
s’agit d’un état, d’une condi tion ou d’une façon d’être) et que d’autres ii)
s’iden ti fient Au tistes (avec une ma jus cule puis qu’il s’agit pour elles d’une
par tie de leur iden ti té et de leur culture). Cet usage s’ins pire d’une conven‐ 
tion ob ser vée dans les com mu nau tés s/Sourdes.

5  Je ré fère à moi- même en tant qu’Au tiste (avec une ma jus cule), puisque je
consi dère que l’au tisme fait par tie de mon iden ti té et de ma culture.

6  Je sou haite ex pri mer toute ma gra ti tude à mes pair·es a/Au tistes ainsi
qu’aux col lègues avec qui j’ai pu dis cu ter de neu ro nor ma ti vi té, de com mu ni‐ 
ca tion neu ro mixte, d’in jus tices épis té miques et de po si tion ne ments si tués.
Je re mer cie tout par ti cu liè re ment Isa belle Cour cy et Aman dine Ca ta la pour
les conver sa tions à la fois sti mu lantes et en ri chis santes qui m’ont amené·e à
ar ti cu ler la ré flexion pro po sée dans cet ar ticle.

7  Je n’uti lise pas de ma jus cule pour le terme al liste, puisque celui- ci ne sert
pas à dé crire une culture et une his toire par ta gées.

8  Beau coup trop nom breuses pour être lis tées, ces res sources in cluent no‐ 
tam ment des ou vrages de fic tion (dont La dif fé rence in vi sible de Julie  Da‐ 
chez ; A Kind of Spark de Elle Mc Ni coll ; L’As pi naute : une As per ger en voyage
sur Terre de Laura Bres son ; Mé con nais sable de Va lé rie Jes si ca La porte), des
ou vrages do cu men taires (dont Notre Ri chesse du col lec tif de membres
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d’Aut’Créa tifs ; Been There. Done That. Try This! : An As pie's Guide to Life on
Earth édité par Tony  Att wood, Craig R. Evans et Anita  Lesko ; The Au tism
and Neu ro di ver si ty Self- Advocate Hand book, de  Barb Cook et Yenn Pur kis),
des blogues (dont Bleuet Aty pique ; Neu ro Clas tic - Change | Di ver gent ly ;
Neu ro queer - The Wri tings of Dr. Nick Wal ker), des ba la dos (dont Les Neu ro‐ 
di ver tis santes de So lène Mé tayer, Fran Del houme et Mé lis sa St- Louis ; Neu‐ 
ro di vergent Mo ments de  Joe Wells and Abi go liah Scha maun ; Uni que ly
Human: The Pod cast de Barry Pri zant and Dave Finch; [Re]fra med de Re fra‐ 
ming Au tism).

9  Le «  stim ming  » est sou vent perçu comme dé ran geant et in ter pré té à
tort comme re le vant de la dis trac tion ou de la re cherche d’at ten tion. Il se
ca rac té rise dans les faits par des mou ve ments ré pé ti tifs d’au to sti mu la tion
qui jouent un rôle cru cial dans l’au to ré gu la tion, comme re muer les jambes,
se ba lancent, pia no ter des doigts, se tor tiller les che veux, gri bouiller, chan‐ 
ton ner ou faire des vo ca li sa tions ré pé ti tives (Désormeaux- Moreau et al.,
2024). Le dé ver se ment d’in for ma tions est quant à lui cou ram ment as so cié à
un manque de contrôle so cial ou de consi dé ra tion pour au trui. Il s’agit
néan moins d’une forme de com mu ni ca tion lé gi time qui se ma ni feste par des
dis cours pas sion nés et dé taillés sur un sujet d’in té rêt (Désormeaux- Moreau
et al., 2024).

10  Le cou rant neu ro queer re lève d’une ap proche cri tique de la construc tion
des sa voirs re la tifs à l’au tisme ainsi qu’aux vécus et be soins des a/Au tistes.
Ce cou rant œuvre à dé mon trer et à dé man te ler les rap ports de pou voir qui,
en ma tière de genre, de sexua li té et de han di cap, teintent les sa voirs sur
l’au tisme (Yer geau, 2018).

11  Do maine d’études in ter dis ci pli naires ini tié et porté par des a/Au tistes qui
em brassent les pré misses de la neu ro di ver si té, de la connais sance in car née
et des sa voirs ex pé rien tiels, les études cri tiques de l’au tisme ques tionnent
les re la tions de pou voir qui teintent la concep tua li sa tion de l’au tisme et la
pro duc tion de connais sances qui s’y rat tachent (Mal li ped di et Van Daa len,
2022 ; Woods et al., 2018). Sur ce sujet, lire Le febvre et alii, 2023.

12  Les sa voirs au tistes peuvent éga le ment re le ver d’un croi se ment de sa‐ 
voirs (p. ex. ex pé rien tiels, pra tiques, pro fes sion nels ou scien ti fiques), selon
les rôles et les autres iden ti tés des a/Au tistes qui les pro duisent.

13  Pro po sé en cri tique à la théo rie de l’es prit, le double pro blème de l’em pa‐ 
thie met en évi dence la na ture so cia le ment si tuée de la com mu ni ca tion et
de la ré ci pro ci té so ciale (Mil ton et al., 2023). Il offre une ex pli ca tion al ter na‐ 
tive pour com prendre la rup ture ob ser vée dans la com pré hen sion mu tuelle
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entre les per sonnes al listes et a/Au tistes (ou tout ac teur so cial ayant des
dis po si tions dif fé rentes), en met tant l’ac cent sur l’im por tance de l’es pace in‐ 
ter ac tion nel (Mil ton, 2012). Le double pro blème de l’em pa thie per met ainsi
de dé crire les en jeux in hé rents à la l’in com pré hen sion de l’état men tal de
l’autre comme un phé no mène mu tuel, ré sul tant du fait que deux pers pec‐ 
tives tentent, mais échouent à com pa tir (Bren ner, 2023).

14  Wal ker (2014, 2021) rap pelle et syn thé tise les trois pré misses de la neu ro‐ 
di ver si té : (1) la neu ro di ver si té est une forme na tu relle et va lable de di ver si té
hu maine ; (2) pen ser qu’il exis te rait un cer veau ou un fonc tion ne ment neu‐ 
ro cog ni tif «  nor mal  » ou «  meilleur  » est une fic tion cultu rel le ment
construite qui n’est pas plus va lable que l’idée selon la quelle il y au rait, par
exemple, un genre ou une culture plus « nor male » qu’une autre ; et (3) les
dy na miques de pri vi lège et de pou voir in hé rentes à la neu ro di ver si té sont
si mi laires aux dy na miques so ciales ex pri mées en re gard à d’autres formes
de di ver si té hu maine, par exemple l’eth ni ci té, le genre, la culture.

15  Une per sonne est neu ro mi no ri sée lors qu’elle pré sente un pro fil neu ro‐ 
cog ni tif dé crit comme « neu ro di vergent » (ou « neu roa ty pique »). Le terme
« neu ro mi no ri sé » s’op pose au terme « neu ro nor ma li sé » qui dé crit pour sa
part les pro fils neu ro cog ni tifs dits « neu ro ty piques ». Ces termes mettent
en évi dence les dy na miques de pou voir ainsi que les en jeux de pri vi lège et
de mar gi na li sa tion sur les quels re posent la créa tion et à la dif fé ren cia tion
des ca té go ries neu ro cog ni tives (Ca ta la, 2023).

16  Né à la fin des an nées 90 dans des com mu nau tés a/Au tistes vir tuelles, le
mou ve ment de la neu ro di ver si té a de puis été en dos sé par d’autres groupes
et per sonnes dont le pro fil neu ro cog ni tif est dé va lué en re gard aux normes
do mi nantes, in cluant celles qui sont dites ayant un «  trouble du dé fi cit de
l’at ten tion », celles qui pré sentent un pro fil dys (c.-à-d. dys lexique, dys pha‐ 
sique, dys or tho gra phique, dys praxique…) ou un pro fil de Tou rette, no tam‐ 
ment.

17  Les col lec tifs comme l’hu ma ni té, les équipes de tra vail, les groupes sco‐ 
laires, les fa milles, etc. peuvent être neu ro di vers, mais pas les in di vi dus.

18  Pen sons no tam ment à la ré pres sion du stim ming ou de l’écho la lie, cou‐ 
rante dans les ap proches neu ro nor ma tives do mi nantes.
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Français
Cet ar ticle pro pose une ré flexion cri tique sur les ten sions his to riques et ac‐ 
tuelles entre les sa voirs do mi nants sur l’au tisme et les sa voirs au tistes, met‐ 
tant en lu mière leur rap port à la neu ro nor ma ti vi té. Une ana lyse des in jus‐ 
tices épis té miques su bies par les per sonnes et les com mu nau tés a/Au tistes
y est faite, dé mon trant com ment les sa voirs au tistes sont sou vent mar gi na‐ 
li sés et dis cré di tés par les groupes do mi nants. Le concept de neu ro di ver si té
y est mo bi li sé pour illus trer et dé non cer le refus de ces groupes de re con‐ 
naître et d’uti li ser les sa voirs au tistes, une at ti tude qui per pé tue la stig ma ti‐ 
sa tion et l’op pres sion des per sonnes et des com mu nau tés a/Au tistes. Les
phé no mènes du double pro blème de l’em pa thie et du ca mou flage so cial
sont quant à eux uti li sés pour illus trer et cri ti quer la Neu ro di ver si ty Lite
ainsi que l’ins tru men ta li sa tion des res sources her mé neu tiques dé ve lop pées
par les a/Au tistes. L’ar ticle conclut sur une in vi ta tion à culti ver l’hu mi li té
épis té mique et à adop ter une pos ture en ga gée et mi li tante, une pos ture
d’auto-di sem po werment, ou un croi se ment de ces pos tures, afin de rompre
avec les pra tiques sources d’in jus tices épis té miques ainsi qu’avec la Neu ro‐ 
di ver si ty Lite.
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