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Résumé

Les méthodes de recherche participative associent les chercheurs
aux communautés concernées afin d'atteindre des objectifs
communs. Ces méthodes peuvent donner des résultats
significatifs pour la vie des gens et sont donc susceptibles d'avoir
un impact positif. Dans le contexte du corpus important et
croissant de la recherche sur I'autisme, avec une mise en ceuvre
souvent médiocre et quelques signes d'insatisfaction de la
communauté, il y a de solides arguments en faveur de la recherche
participative sur I'autisme. Afin de développer un cadre pour un tel
travail collaboratif, une série de séminaires a été organisée et co-
produite par des personnes autistes et non autistes, avec une
expertise académique, pratique et vécue. Le présent article
présente les résultats de la série et identifie cing sujets pertinents a
I'établissement d'une communauté de pratique en recherche
participative : respect, authenticité, hypotheses, infrastructure et
empathie. Chaque theme est relié a un exemple spécifique, dans
et hors de la recherche, pour inspirer de nouvelles pratiques dans
le domaine. Nous demandons le développement de compétences



en recherche participative au sein du milieu de la recherche sur
I'autisme et la facilitation d'un réle accru des personnes autistes
dans, et d'un partenariat avec, la recherche. Un tel travail, s'il est
effectué selon des normes élevées, est susceptible de conduire a
une meilleure transcription dans la pratique, a de meilleurs
résultats pour les personnes autistes et ceux qui les soutiennent.

Mots clefs

autisme, communauté, droits des personnes handicapées,
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Introduction

La recherche sur |'autisme a connu une croissance considérable
au cours de la derniere décennie (Interagency Autism Coordinating
Committee (IACC), 2013 ; Pellicano et al., 2013). Cette recherche a
le potentiel de transformer la vie des personnes autistes! et de leur
famille, lorsqu'elle est pertinente, valorisée et mise en ceuvre
efficacement. Pourtant, les efforts pour appliquer les résultats de la
recherche aux services publics et au soutien professionnel n'ont
pas toujours été déployés, ce qui souléve de sérieuses questions
quant a I'utilité des modeles de pratique passés et actuels en
recherche sur I'autisme (Milton et Bracher, 2013 ; Pellicano et al.,
2014b ; Pellicano et Stears, 2011). La recherche participative
permet aux personnes autistes d'apporter une contribution
significative a la recherche sur I'autisme. C'est un moyen important
pour surmonter les obstacles a une transmission efficace et pour
faire en sorte que la recherche produise des résultats tangibles
(Long et al., 2017).

Par recherche participative, nous entendons l'intégration des
points de vue des personnes autistes et de leurs alliés sur la nature
de la recherche, la facon dont elle est effectuée et la facon dont
elle est mise en ceuvre (Cornwall et Jewkes, 1995). Un principe clef
de la recherche participative est la reconnaissance et
I'affaiblissement du déséquilibre de pouvoir traditionnel entre le



chercheur et le participant (Nelson et Wright, 1995). Une facon de
conceptualiser ce déséquilibre de pouvoir est d'utiliser I'échelle de
participation d'Arnstein - une métaphore visuelle qui illustre
explicitement différents types de participation en termes de
pouvoir croissant (Arnstein, 1969). Celles-ci vont de I'absence de
pouvoir (par exemple, le bénéficiaire d'une thérapie), en passant
par le symbolisme (par exemple, I'information et la consultation), a
la délégation de pouvoir (par exemple, le partenariat et le contréle
citoyen). Ce modele influent a été critiqué, entre autres, pour son
incapacité a reconnaitre que la participation elle-méme peut étre
un objectif et que les processus et la diversité des expériences
comptent autant que les résultats (Tritter et McCallum, 2006). Bien
que ces commentaires aient une pertinence évidente pour
I'autisme, surtout lorsqu'il s'agit de trouver des moyens d'inclure
les personnes autistes ayant des troubles d'apprentissage,
I'échelle demeure une abréviation utile. Actuellement, nous
considérerions une grande partie de la recherche sur I'autisme
comme n'impliquant aucun pouvoir, ou seulement des formes de
pouvoir symboliques, de la communauté autiste et de ses alliés
(Nicolaidis et al., 2011).

Les manifestations spécifiques de la recherche participative
peuvent inclure le réle moteur des chercheurs autistes, le
partenariat avec des personnes autistes ou des alliés en tant que
co-créateurs de connaissances, I'engagement avec la
communauté en général (par exemple via les médias sociaux) et la
consultation des personnes ou organisations communautaires
concernées. Une autre caractéristique clef de la recherche
participative est l'insertion, y compris |'adaptation de
I'environnement de recherche, de la méthodologie et des canaux
de diffusion pour permettre I'engagement le plus large et le plus
accessible ou I'engagement de groupes spécifiques (par exemple,
les personnes autistes non verbales et celles ayant une déficience
intellectuelle supplémentaire - voir Long et Clarkson, 2017). La
recherche participative s'inspire, sur le plan éthique, des valeurs de
la communauté, par exemple dans le choix des questions de
recherche et des objectifs de I'étude. De plus, I'apport de cette
communauté peut améliorer la qualité des méthodes de recherche,



contextualiser les résultats dans le monde réel et améliorer ainsi la
mise en pratique des résultats (Carrington et al., 2016 ; Grinker et
al., 2012 ; Parr, 2016 ; Parsons et Cobb, 2013). Toutefois, il est
prouvé que cet engagement n'est pas encore tres répandu sur le
terrain.

Le rapport britannique A Future Made Together (Pellicano et al.,
2013) demandait aux personnes autistes et a leurs familles, aux
chercheurs et aux praticiens (y compris les personnes s'identifiant
a plusieurs de ces catégories) leur avis sur leurs expériences de
participation a la recherche. L'une des principales conclusions du
rapport est que le financement et les résultats de la recherche au
Royaume-Uni ne correspondent pas aux points de vue des
personnes autistes, des membres de la famille et des praticiens
sur la question des axes de recherche qui devraient étre prioritaires
- un obstacle évident a la diffusion. Les points de vue sur la
prévalence de la recherche participative étaient contrastés - bien
que les chercheurs se percoivent comme étant engagés aupres de
la communauté de I'autisme, a la fois par la diffusion et la
discussion sur leur recherche, les membres de la communauté,
plus particulierement les personnes autistes et leurs familles, ne
partagent pas ce point de vue (Pellicano et al., 2014b).

Une recherche participative réussie exige des changements
culturels et structurels (Raymaker et Nicolaidis, 2013). Les
questions culturelles comprennent le fait que les chercheurs et les
bailleurs de fonds non autistes ont traditionnellement vu le réle
principal des personnes autistes comme celui de participants a
des études de recherche (les « sujets » de la recherche).
L'implication de personnes autistes dans des rbles de recherche
actifs et importants peut étre percue comme une atteinte a
I'intégrité scientifique du projet. Les questions structurelles
comprennent |'effet combiné des obstacles généraux a I'emploi
des autistes (Lorenz et al., 2016) ainsi que le financement
concurrentiel et le marché du travail du milieu universitaire. Par
exemple, le « mentorat » et le soutien qualifiés, essentiels pendant
les études supérieures et pour le perfectionnement professionnel
des chercheurs autistes, peuvent étre rares (Ridout, 2018 ; Ridout



et Edmondson, 2017). Pour les personnes autistes et les membres
de leur famille qui ne sont pas chercheurs, il y a peu d'occasions
de participer de facon significative aux décisions concernant le
financement de la recherche. En bref, la culture traditionnelle de la
recherche sur I'autisme - en commun avec de nombreux domaines
de recherche scientifique (Nicolaidis et Raymaker, 2015) - est
inadéquate quant a la mesure dans laquelle les personnes autistes
ont été capables de fagonner le programme de recherche, son
application et la diffusion de ses résultats.

Heureusement, on reconnait de plus en plus, a I'échelle nationale,
que cette situation doit changer, les défenseurs, les universitaires
et les militants autistes étant parmi les voix les plus fortes pour
parler de ces questions (Michael, 2016 ; Milton, 2014 ; Nicolaidis et
al, 2011 ; Pellicano et al., 2011). Il y a des signes d'une
amélioration bien nécessaire, qu'il s'agisse de discuter
ouvertement de ces questions (Wright et al., 2014), ou de
communautés de chercheurs et de personnes autistes qui
commencent a mettre en ceuvre des changements (Stahmer et al.,
2017). Dans cet article, nous rendons compte d'une série de
séminaires, élaborés et animés conjointement par des personnes
autistes et des chercheurs, qui visaient a faire avancer le domaine
en identifiant les obstacles et les solutions a la recherche
participative sur I'autisme. La série elle-méme a également été
I'occasion de développer des modeles de bonnes pratiques en
matiere de co-création de connaissances.

La série de séminaires de recherche sur
l'autisme

Nous avons recu des fonds du Economic and Social Research
Council (ESRC) du britannique pour organiser une série de
séminaires afin de discuter de ces questions et de déterminer
comment les personnes autistes et leurs alliés pourraient fagonner
I'avenir de la recherche et de la pratique en autisme (tableau 1).
Des séminaires ont été organisés, accueillis, assistés et dirigés par
un groupe large et diversifié. Il s'agissait de chercheurs (autistes et
non autistes), d'intervenants de la communauté autiste (c’est a



dire, les personnes autistes, y compris celles ayant un diagnostic
de spectre autistique et celles s'auto-identifiant) et de leurs alliés -
la communauté autiste élargie - notamment les membres des
familles, les professionnels de la santé et les enseignants ; les
organismes du troisieme secteur, les commissaires et décideurs ;
les organismes de recherche en autisme. De nombreuses
personnes appartenaient a plusieurs catégories : par exemple, les
parents autistes d'enfants autistes, les éducateurs, les
professionnels de la santé ou des services sociaux autistes
(tableau 1).

Tableau 1

Théme Titre Lieu

1| Lapratique en autisme Elaborer et partager des approches de recherche sur les Edimbourg
pratiques éclairées a lintention des enfants et des jeunes

2 | Les services publics Développer des services de santé et de services sociaux plus | Newcastle
efficaces en partenariat avec la communauté de l'autisme

3 | Les services publics Développer des services publics plus efficaces en partenariat | Cardiff
avec la communauté de l'autisme

4 | Autisme et sociéte Bien faire la recherche sur l'autisme - établir un cadre Londres
participatif pour la recherche sur l'autisme

5 | Autisme et société Bien-étre autiste Londres

6 | La pratique en autisme Apprendre et partager des lecons sur la facon de bien mener Londres
la recherche sur l'autisme

Au cours de la série, notre objectif principal était d'examiner
comment la recherche sur I'autisme pourrait devenir plus
participative (Israel et al., 2005). L'un des résultats de la recherche
participative devrait étre que les activités et les résultats de la
recherche sont plus significatifs - c'est-a-dire qu'ils sont pertinents
pour la communauté, conformes a ses valeurs, et non pas
symboliques dans leur mise en ceuvre. Ainsi, les séminaires se sont
efforcés d'identifier, de mettre en évidence et d'incarner des
modeles de meilleures pratiques, en partageant des exemples de
recherche participative réelle et significative dont d'autres
pourraient tirer des enseignements. Nous avons également
cherché a identifier a la fois les obstacles et les possibilités de
modeéles de travail mieux partagés entre les personnes autistes et
les chercheurs.

Au cours des trois dernieres années, nous avons tenu six
séminaires sur trois domaines de recherche qui se chevauchent : /a



pratique en autisme, les services publics et I'autisme et la société
(tableau 1). Ces domaines ont été identifiés dans A Future Made
Together (Pellicano et al., 2013) comme nécessitant plus
d'attention de la part du milieu de la recherche, par rapport a des
domaines scientifiques plus fondamentaux et, ce qui est essentiel,
ont également été soulignés comme des priorités pour le milieu de
I'autisme. A chaque séminaire, nous avons intégré des personnes
autistes (chercheurs et responsables communautaires) dans la
planification, I'organisation et la prestation des séminaires, et nous
avons présenté un mélange d'intervenants locaux, nationaux et
internationaux. Nous avons également mis I'accent sur la
prochaine génération de chercheurs autistes et non autistes en
début de carriere dans le but de renforcer leurs capacités et
d'améliorer le paysage de la recherche au Royaume-Uni. Au total,
environ 200 personnes ont été impliquées d'une maniére ou d'une
autre dans la série, avec une plus grande participation au travers
des médias sociaux (#shapeARUK). Dans I'ensemble des
séminaires, les délégués ont fait preuve d'une constance d'opinion
remarquable au sujet de la nécessité d'une recherche participative
sur I'autisme, des obstacles qui s'y opposent et des modeles de
bonnes pratiques en la matiére. Les considérations clefs qui en
résultent pour un travail participatif efficace pour la recherche sur
I'autisme sont présentées ici, regroupées sous cing thémes.

Sujets clefs de la recherche participative sur
I'autisme

Encadré 1

Respect - comment représenter avec respect I'expérience vécue en recherche (www.knowyournormal.co.uk).

Dans le cadre du projet Know Your Normal, une équipe de bénévoles autistes de l'organisme de bienfaisance Ambitious about
Autism du Royaume-Uni a demandé a des universitaires du Centre for Research in Autism and Education, University College
London, de coproduire des recherches sur un sujet qu'ils considéraient prioritaire : la santé mentale des jeunes autistes. L'équipe a
travaillé en partenariat pour concevoir I'¢tude, mener la recherche, analyser et interpréter les données, rédiger et diffuser les
résultats, les chercheurs universitaires s'assurant que la recherche était méthodologiquement et éthiquement solide et les
bénévoles autistes s'assurant que la recherche était pertinente et significative pour la communauté autiste, représentant leur
expérience vécue (Crane et al., 2018).

Atouts de cette approche Limites de cette approche

- Mettre l'accent sur un domaine prioritaire pour les personnes - Les chercheurs autistes ont été limités dans la collecte de
autistes et la participation des co-chercheurs autistes a facilité le | données en raison de contraintes de temps et de relations
recrutement dans |'étude et la participation aux résultats. personnelles avec les participants.

- Les co-chercheurs autistes ont acquis une expérience pratique | - S'est appuyé sur I'approche d'un groupe d'autistes pour obtenir
de laréalisation d'un projet de recherche jusqu'a son l'approbation du projet - le projet n'aurait pas vu le jour sans leur

achévement. confiance et leur débrouillardise.



Encadré 2

Authenticité - comment les communautés autistes peuvent faconner un programme de recherche
(www.autistica.co.uk/our-research/your-research-priorities).

Autistica et un consortium de partenaires ont lancé un partenariat d'établissement des priorités de la James Lind Alliance afin de
définir les 10 principales questions de recherche sur l'autisme. Il s'agissait d'un processus animé et validé de facon indépendante,
qui a sondé un échantillon représentatif de personnes autistes, de soignants et de professionnels avant de les réunir pour parvenir
aune entente sur les 10 meilleures personnes par le biais d'un atelier final. Il estimportant de noter que le processus a
délibérément exclu les chercheurs de l'atelier final, de sorte que le top 10 est une liste véritablement communautaire et
authentique (Cusack et Sterry, 2016).

Atouts de cette approche Limites de cette approche

- La facilitation indépendante a permis d'atteindre un consensus | - La fusion des perspectives d'un groupe diversifié en résultats
entre les groupes et d'assurer |'équilibre des pouvoirs entre les | homogénes peut donner lieu a des sujets de recherche

groupes. prioritaires sous-estimés.
- L'impact comprend une probabilité accrue de financement - Il demeure difficile d'inclure pleinement tout le monde dans le
important de la recherche sur l'autisme par le gouvernement et | spectre (p. ex. les personnes ayant une déficience intellectuelle
les organismes de bienfaisance. supplémentaire et une communication orale limitée).

Encadré 3

Hypothéses - meilleures pratiques en matiére de direction autiste et de plaidoyer communautaire
(www.arghighland.co.uk).

Autism Rights Group Highland (ARGH) est un collectif d'adultes autistes basé en Ecosse. lis travaillent ensemble pour faire
pression, faire campagne et éduquer. Parmi les activités récentes, mentionnons une campagne réussie visant a supprimer
l'imagerie des piéces du casse-téte de la revue Autism. lls se concentrent maintenant sur l'obtention d'un financement continu pour
un service local - le Highland One Stop Shop - qui offre du soutien aux personnes autistes locales et a leurs familles, y compris le
diagnostic et le soutien post-diagnostic, les activités sociales et les clubs, et les conseils sur les prestations, le logement et
I'emploi.

Atouts de cette approche Limites de cette approche
- De nombreuses voix qui travaillent ensemble donnent de la - Il est difficile de parvenir a un consensus entre les divers
force et du poids a une campagne membres
- Les porte-parole élus sont responsables devant les membres | - La communication entre les membres prend du temps et est
et sont controlés par eux. lls peuvent étre démis de leurs exigeante : de multiples méthodes sont utilisées et il faut
fonctions si les membres le souhaitent. accorder la méme importance a toutes les voix, quelle que soit
leur méthode d'engagement.
Encadré 4

Infrastructure - comment soutenir et encourager les universitaires et les activistes autistes
(participatoryautismresearch.wordpress.conv).

Le collectif de recherche participative sur l'autisme (PARC) a été mis sur pied pour réunir des personnes autistes, y compris des
chercheurs et des activistes, ainsi que des chercheurs et des praticiens qui travaillent avec des personnes autistes. Leur but est de
créer un réseau communautaire ol ceux qui souhaitent voir une implication plus importante des personnes autistes dans la
recherche sur l'autisme pourront partager leurs connaissances et leur expertise.

Atouts de cette approche Limites de cette approche
- Bien quiil soit dirigé par des autistes, le groupe comprend des | - Les groupes dirigés par des autistes comme le PARC, qui
universitaires autistes et non autistes. fonctionnent indépendamment d'une institution héte, peuvent
- Le groupe vise spécifiquement a soutenir les chercheurs et les | avoir de la difficulté a obtenir du financement.
praticiens en début de carriére. - Les membres sont largement répartis dans tout le Royaume-
Uni, ce qui rend parfois difficile la collaboration et I'action
collective.
Encadré 5

Empathie - comment établir des partenariats de travail efficaces
(www.artscatalyst.org/jon-adams-konfirm).

Systématisation de la confirmation : Rethinking Autistic Thinking était une résidence d'artiste au sein de I'ARC Cambridge en
collaboration avec The Arts Catalyst, Londres et I'artiste Jon Adams. Soutenue par le Wellcome Trust, cette résidence a donné lieu
a de la poésie, a des images et a une série de compositions musicales faites a partir du bruit des machines de fMRI.

Atouts de cette approche Limites de cette approche

- Le financement indépendant élargit I'éventail des possibilités - Pour réussir, les deux parties doivent investir du temps et étre
pour les personnes concernées prétes a remettre en question les " connaissances " ou les

- Le groupe de recherche a été influencé par la présence de hypothéses existantes.

|'artiste-autiste, ce qui a conduit a reconsidérer sa vision de - Il peut étre difficile d'obtenir un financement indépendant
l'autisme.

Le dernier séminaire de la série était une réunion d'une journée



pour discuter des méthodes et des formes de travail participatif.
Alors que les cing premiers séminaires étaient de grands
événements ouverts, la réunion finale du séminaire s'adressait a un
petit groupe d'animateurs des séminaires, ainsi que des
représentants communautaires et des universitaires choisis. Douze
personnes y ont assisté, dont cing autistes, trois parents d'enfants
autistes, trois praticiens en milieu de travail des services cliniques
et communautaires et dix universitaires, avec des chevauchements
importants entre les catégories dans toutes les combinaisons. Les
cing sujets décrits ci-dessous sont issus d'un processus de
discussion itératif au cours de la réunion, avec |'appui de trois
autres animateurs. Un sous-ensemble du groupe original,
comprenant des personnes autistes et non autistes dans et hors
du milieu universitaire, sont coauteurs de cet article.

La discussion s'est concentrée sur les questions complexes de la
recherche participative, visant a remettre en question la pensée
méme de ceux qui soutiennent déja son agenda. Ainsi, les sujets
choisis pour étre développés ici (voir Tableau 1) visent a faire
avancer le débat plutot qu'a répéter ceux ayant motivé la série (par
exemple, la nécessité d'adapter les environnements sensoriels ;
éviter les modeles de déficit et la terminologie - voir Nicolaidis et al
(2011) et Pellicano et Stears (2011), pour une extension des
themes). Néanmoins, nous reconnaissons que certains chercheurs
débutants dans le travail participatif souhaiteront peut-étre en
savoir plus sur les débats de fond qui nous ont motivés a proposer
cette série de séminaires. En gardant ces personnes a I'esprit, de
nombreuses ressources pertinentes ont été élaborées et
rassemblées sur le site web de la série :
www.shapingautismresearch.co.uk.

Chaque section thématique comprend une seule étude de cas
(encadrés 1 a 5) mettant en évidence un exemple tiré de la
recherche ou de la pratique - qui va jusqu'au point a I'étude. Alors
que les cing premiers séminaires étaient organisés autour de
domaines de travail pertinents pour la recherche, tels que la
pratique et les services publics, les titres ayant émergé de cette
réunion étaient basés sur la discussion de méthodes de travail qui



transcendent les disciplines universitaires ou les objectifs de
recherche. Notre objectif est également de partager les solutions
potentielles pour permettre un travail collaboratif, et pas seulement
d'identifier les obstacles. Ainsi, les exemples que nous avons
choisis décrivent des méthodes de travail participatif (p. ex. des
cadres autistes et des infrastructures de soutien) mais pas
nécessairement des activités de recherche.

Théme 1 : le respect

Un message clair et cohérent de la part de la communauté des
autistes et de leurs alliés était la nécessité que les voix des autistes
(intégrant tous les types de communication) soient entendues et
prises au sérieux a toutes les étapes du processus de la
recherche. Les délégués au séminaire ont signalé que les
expériences vécues par les personnes autistes - leur « expertise
d’expérience » (Collins et Evans, 2002) - est rarement apparente
dans le contexte de la recherche sur |'autisme, bien que des
exceptions notables aient été identifiées (voir encadré 1). Dans le
méme ordre d'idées, les universitaires non autistes présents aux
séminaires se demandaient souvent si leur expertise et leurs points
de vue seraient respectés par les délégués autistes, en particulier
ceux extérieurs au milieu universitaire.

En fait, un élément crucial de I'engagement consiste a s'assurer
que les représentants communautaires comprennent le contexte
dans lequel la recherche (et la prestation des services) se déroule.
Il est essentiel d'établir des objectifs concernant les limites et les
échéanciers de la recherche pour permettre aux deux partenaires
de travailler a I'atteinte d'un objectif commun. Au cours de la série,
par le dialogue, I'écoute des points de vue des uns et des autres,
la reconnaissance des différences et I'acceptation du fait qu'il n'y
avait pas toujours d'accord, le respect mutuel entre les membres
autistes et non autistes a grandi de réunion en réunion.

Comment cela a-t-il été réalisé ? Au cours de la série, les membres
des communautés autistiques et de I'autisme ont joué un role de
premier plan dans chaque événement, notamment a titre de co-



chercheurs, de co-organisateurs, de conférenciers, de
représentants et de responsables de groupes de discussion. La
représentation de la communauté était visible et en nombre
suffisamment élevé (d'environ un tiers a la moitié de tous les
participants) pour donner confiance aux délégués de ces groupes.
De plus, une énergie considérable a été déployée pour rendre
chaque séminaire aussi propice que possible a I'autisme en créant
un environnement sensoriel approprié et en offrant un espace
calme. Nous avons réduit les inégalités de pouvoir entre les
personnes autistes et non autistes en incluant des termes de
référence clairs pour la participation au programme du séminaire,
afin que tous les délégués aient une attente commune de ce que le
séminaire impliquerait2. Dans tous les documents, titres des
présentations et ainsi de suite, nous avons choisi un langage qui
caractérise I'autisme en termes neutres - par exemple, nous ne
parlons des personnes autistes ni comme des patients ni de
I'autisme comme une maladie ou une fatalité.

Ainsi, le respect a été ouvertement manifesté, ce qui a permis aux
délégués de dépasser les barrieres traditionnelles et de se
concentrer plutot sur un besoin et une occasion de travailler
ensemble pour offrir des avantages aux personnes autistes et a
leurs alliés. Il en est résulté que la série elle-méme est devenue un
exemple de pratique participative et le fondement d'une
communauté d'intervenants informés, mutuellement engagés et
respectueux (a l'intérieur et a I'extérieur du milieu universitaire) qui
développent une expertise interactionnelle pour la recherche en
autisme (Collins et Evans, 2002 ; Milton, 2014 ; Pellicano et Stears,
2011). Cette expérience a donné naissance a trois principes
fondamentaux de la recherche participative, qui ont constitué la
base d'un kit de démarrage pour les chercheurs (Pellicano et al.,
2017).

Theme 2 : I'authenticité

Les séminaires ont attiré de nombreuses personnes qui sont
parties du point de vue que la recherche participative est a la fois
moralement juste et pratiquement bénéfique. C'est pour cette



raison qu'une grande partie de la discussion est rapidement
passée de |'accent mis sur les obstacles de base a la participation
(par exemple, l'incapacité a fournir un environnement accessible) a
des dimensions plus complexes d'un engagement de qualité. La
premiere question clef identifiée par les délégués a été la
participation symbolique, dans laquelle I'apport des gens n'a pas
d'influence sur les résultats. Un engagement comme celui-ci, qui
ne sert qu'a « cocher une case » - par exemple pour répondre aux
exigences d'un bailleur de fonds ou d'un comité d'éthique - n'est
pas un engagement authentique. Au mieux, de telles approches
peuvent ne pas donner de résultats utiles ; au pire, elles sont
insultantes et excluent les personnes autistes et leurs alliés,
nuisent a la relation entre les personnes autistes et les chercheurs
et menent a la non-participation a des recherches futures. Il a été
convenu que pour éviter le symbolisme, les chercheurs devraient
collaborer avec des représentants de la communauté qui ont une
expertise et des expériences pertinentes au sujet spécifique a
I'étude ; engager un dialogue ouvert ; écouter et étre préts a
apprendre de cette expertise, apporter des changements en
réponse aux commentaires et reconnaitre le déséquilibre des
pouvoirs dans la plupart des scénarios de recherche.

S'attaquer a I'inégalité des rapports de force était la deuxieme
question clef pour un engagement de qualité. Parfois, les
chercheurs utilisant des méthodes quantitatives integrent des
éléments qualitatifs dans leur projet (pour solliciter/refléter les
points de vue des personnes autistes) et supposent que cela
constitue un engagement suffisant. Pourtant, lorsqu'il méne des
entretiens ou des groupes de discussion, le chercheur a toujours
un contrdle presque total - sélection des participants, rédaction
des questions, organisation de la réunion, mise en commun des
données et formulation des conclusions. Le travail participatif, y
compris I'engagement en amont de la conception d'une étude ou
la recherche de financement (voir I'encadré 2), se distingue des
méthodes qualitatives pour répondre a une question de recherche
en ce sens qu'il donne aux membres de la communauté |'occasion
de définir I'objectif de la recherche elle-méme. Des consultations
continues, durant les projets de recherche peuvent avoir un impact



similaire sur l'interprétation, la diffusion et la mise en oeuvre des
résultats de la recherche.

Un déséquilibre de pouvoir peut encore s'appliquer lorsque des
universitaires autistes et non autistes travaillent ensemble : un
message clair des universitaires autistes présents au séminaire
était qu'ils sont désavantagés en travaillant dans un environnement
aux attentes élevées et dans lequel leurs besoins ne sont souvent
pas reconnus par la fourniture d'un soutien approprié (voir
Infrastructure ci-dessous). Pour corriger les déséquilibres de
pouvoir, les participants ont convenu que les chercheurs non
autistes devraient envisager de rencontrer des personnes autistes
a |'endroit de leur choix et entamer un dialogue qui ne soit pas
limité par des questions de recherche précises. En passant du
temps avec des personnes autistes, sans programme ni idée
précise de ce que le chercheur veut faire, nous pouvons élaborer
des questions de recherche sur I'autisme dés le tout début. Cet
argument s'aligne étroitement sur la lenteur du mouvement
scientifique (Alleva, 2006), qui met I'accent sur l'investissement de
temps et de ressources dans I'examen et la sélection réfléchie des
idées avant la collecte des données. Méme sans un tel
investissement, assister a des événements dirigés par des autistes
comme Autscape au Royaume-Uni ou Autreat aux Etats-Unis et
lire le travail de blogueurs autistes sont deux fagons de s'engager
sans imposer d'hypothéses a priori, ne requérant que de modestes
ressources.

Theme 3 : les hypotheses

Les séminaires ont abordé les hypothéses sur I'autisme devant
étre remises en question. Les critéres diagnostics de I'autisme
comprennent des descriptions des « déficits » de réciprocité socio-
affective, de communication non verbale et de relations. La
compréhension de |'autisme a largement dépassé les tentatives de
caractériser I'autisme dans les termes d'un seul « déficit » universel
et reconnait maintenant la diversité des modeles. Néanmoins, dans
le contexte de I'engagement communautaire, la croyance selon
laquelle I'autisme se caractérise - par exemple - par une incapacité



a comprendre les autres a servi d'excuse pour ne pas s'engager
auprés de personnes autistes (Pellicano et al., 2014a). Les
délégués autistes aux séminaires ont rapporté que souvent, une
personne autiste n'est pas considérée comme un porte-parole
légitime de sa communauté au sens large, méme lorsqu'elle agit
comme représentante élue d'un groupe communautaire. Ce
phénomene est probablement exacerbé par la grande variété de
manifestations autistiques : on craint que les adultes autistes
capables de s'exprimer verbalement et cognitivement ne puissent
parler au nom de ceux qui ont une déficience intellectuelle et/ou
des obstacles importants a la communication.

En revanche, notre expérience démontre le contraire. Les
séminaires ont permis d'entendre de nombreux exemples de
personnes autistes qui soutiennent leurs pairs, comme les
défenseurs de |'autisme aidant les membres de leur communauté
pour I’acces aux soins de santé et aux services sociaux (voir
encadré 3). Cela dit, certaines personnes autistes peuvent (a juste
titre) s'opposer a ce qu'on s'attende a ce qu'elles défendent les
intéréts de « leur communauté » - nous ne devrions pas confondre
une campagne en faveur d'un programme de recherche
participative avec une pression sur les personnes autistes
individuelles pour qu'elles deviennent porte-parole et activistes. En
outre, au cours des séminaires, des aspects tels que la
reconnaissance de « I'intersectionnalité » (le chevauchement de
I'influence désavantageuse de caractéristiques multiples faisant
I'objet de discrimination - telles que la race, la sexualité et la
neurodiversitéd), et la prise en compte des besoins des autres
personnes neurodivergentes (par ex. les personnes atteintes
d'hyperactivité avec déficit de I'attention (TDAH), de dépression,
de dyspraxie, d'épilepsie ou les personnes autistes non verbales)
étaient constamment signalées par les délégués autistes
lorsqu'elles étaient parfois ignorées par les personnes non autistes
présentes.

Theme 4 : I'infrastructure

L'une des conditions essentielles a une recherche participative



efficace est une infrastructure de soutien. Les délégués
appartenant ou non au monde universitaire présents aux
séminaires ont été unanimes dans leur perception que
I'infrastructure de base de la recherche - en particulier la recherche
scientifique - n'est pas propice au travail participatif. Par exemple,
certains universitaires, travaillant a partir d'une notion traditionnelle
d'objectivité, craignaient que I'entreprise scientifique ne soit
biaisée par un engagement avec des partenaires autistes. Nous
leur proposons que de sérieux préjugés - par exemple, en faveur
du maintien du statu quo - peuvent se produire lorsque la
recherche se déroule sans influence de la communauté. Un
exemple pourrait étre I'interprétation de I'augmentation et de la
diminution de I'activation des régions cérébrales dans une étude
d'imagerie par résonance magnétique fonctionnelle (IRMf) comme
reflétant des « déficits » autistiques (Dawson et Mottron, 2011).
Une réflexion critique sur la signification des taches
expérimentales utilisées dans la recherche et I'implication des
personnes autistes dans l'interprétation des données peut aider a
éviter |'attribution automatique des déficits a des données qui
sont, en elles-mémes, neutres en valeur.

L'une des manifestations de cette culture est que les priorités des
bailleurs de fonds n'incluent normalement pas la participation
communautaire, ou si c'est le cas, c'est rarement plus que
symbolique. Les stratégies de financement ont une grande
influence sur I'orientation de la recherche et les méthodes utilisées.
Les bailleurs de fonds engagés pourraient aider a effectuer cette
acculturation en exigeant des preuves de consultation
communautaire pertinente sur toutes les propositions soumises, en
intégrant des examinateurs non professionnels dans leur
processus d'évaluation et en assurant le suivi des énoncés

d’« impact » des chercheurs pour vérifier que les plans de diffusion
et de mise en ceuvre proposés ont été fournis. Ces mesures
exigent que les examinateurs universitaires et non universitaires
soient suffisamment compétents pour évaluer la qualité des
activités participatives proposées. Sans |'appui des bailleurs de
fonds, les chercheurs individuels tentant d'obtenir un engagement
de haute qualité peuvent étre démotivés a le faire. Il est vrai que



I'engagement en faveur de la qualité prend du temps et colte de
I'argent, ce qui peut rendre les propositions moins compétitives si
I'organisme de financement ne valorise pas ce volet
d’engagement. Les chercheurs peuvent étre en mesure
d'influencer les attitudes des bailleurs de fonds en incorporant
constamment des méthodes participatives dans leurs propositions
et en les exigeant lorsqu'on leur demande d'examiner les
propositions.

Lorsque I'engagement est soutenu par des bailleurs de fonds, les
chercheurs doivent s'assurer qu'ils integrent dans leurs
propositions des honoraires de conseil pour les individus et/ou des
contributions a des organisations dirigées par des autistes. Une
rémunération appropriée, reconnaissant |'expertise professionnelle
et personnelle requise pour le poste et le niveau de responsabilité
associé par rapport aux objectifs du projet, est un moyen essentiel
de faire preuve de respect et de corriger le déséquilibre de pouvair.
Cependant, nous notons également que méme lorsque le
financement est disponible, la logistique administrative d'un
paiement a un « consultant non professionnel » peut étre tres
pénible. Involve - une organisation britannique pour la «
participation des patients et du public » a la recherche en santé -
a publié des lignes directrices utiles? bien que, dans certains cas,
les universitaires puissent trouver ces lignes directrices
contradictoires avec leurs exigences en matiere de rapports sur les
subventions ou les procédures universitaires.

Les chercheurs autistes sont considérablement désavantagés par
I'infrastructure de recherche institutionnelle et plus large qui,
historiquement, n'a pas su reconnaitre la neurodiversité et sert
souvent a promouvoir la recherche par des groupes déja
privilégiés. Les tentatives actuelles visant a améliorer I'égalité et la
diversité dans le secteur de I'enseignement supérieur au
Royaume-Uni (par exemple I'Equality Challenge Unit> devraient
étre étendues aux problemes rencontrés par les universitaires
neurodivergents. Certaines universités font déja des progres a cet
égard, puisque le handicap est une caractéristique protégée par la
loi au Royaume-Uni et dans de nombreux autres pays?E.



Néanmoins, certains participants a la série de séminaires ont décrit
le « capacitisme institutionnel » intégré aux systemes universitaires
et la difficulté de trouver une supervision post-universitaire
appropriée qui reconnaisse leurs besoins par rapport au travail
(Martin, 2010). Les meilleures pratiques dans ce domaine ont
souvent été dirigées par la communauté neurodivergente, comme
dans la création de la revue a acces libre Autonomy (Arnold, 2012).
Malgré ces progres, un changement a I'infrastructure universitaire
est une étape nécessaire, mais non suffisante, si nous voulons
atteindre des taux plus élevés de direction autiste dans les projets
de recherche sur |'autisme.

Théme 5 : 'empathie

Le probleme de la double empathie (Milton, 2012) met en évidence
la question de « I'incompréhension mutuelle » existant entre
certaines personnes autistes et non autistes, dans tous les milieux.
En effet, on trouve de plus en plus de preuves démontrant
empiriguement que les personnes non autistes peuvent ne pas
réussir a comprendre les personnes autistes (Sheppard et al.,
2016), ou a les juger négativement sur la base de preuves
minimales (Sasson et al., 2017). S'il n'est pas réglé, ce manque de
compréhension commune constitue un obstacle important a une
collaboration efficace en matiére de recherche. Ainsi, méme les
chercheurs se sentant motivés a s'engager aupres de la
communauté autiste peuvent ne pas savoir par ou et comment
commencer. En particulier, les chercheurs sur I'autisme peuvent
craindre que les personnes autistes disent une chose a laquelle ils
s’opposent ou leur demandent quelque chose difficilement faisable
dans un projet. L'ironie de la chose devrait étre évidente : les
chercheurs demandent depuis des décennies aux personnes
autistes d'accepter les deux.

Néanmoins, il est vrai que parfois les personnes autistes seront
tres franches dans leurs jugements sur les plans et les processus
de recherche et ne se conformeront pas aux normes sociales. Cela
peut s'avérer difficile pour les chercheurs non spécialistes de
I'autisme, mais devrait également étre considéré comme une



occasion a saisir. Un dialogue ouvert sur |'orientation et les
méthodes de la recherche, avec des personnes autistes et leurs
alliés non chercheurs, peut non seulement aider a contextualiser le
travail, mais aussi éduquer les communautés sur les réalités du
processus de recherche. Il s'agit d'un véritable échange de
connaissances, au cours duquel les deux parties acquierent de
nouveaux savoirs par l'interaction. Bien qu'il ne soit pas toujours
possible de parvenir a un consensus, le processus de dialogue et
d'engagement demeure précieux en tant que source
d'apprentissage mutuel. L'établissement de relations
professionnelles de confiance entre les chercheurs et les membres
de la communauté rend cet apprentissage plus direct et plus facile
pour les deux parties. Au cours de la série de séminaires, nous
avons été en mesure de faciliter de telles relations, ce qui a donné
naissance a une nouvelle « communauté de pratique » engagée
dans la recherche sur I'autisme au Royaume-Uni (Hart et al., 2013).
Il est essentiel de noter qu'un tel dialogue n'aboutira pas
nécessairement a un consensus, mais |'apprentissage mutuel est
un processus plutot qu'un résultat.

Prochaines étapes de la recherche
participative sur |'autisme

Le présent rapport sur les themes qui se dégagent de la série de
séminaires visait a mettre I'accent sur les solutions plutét que sur
les obstacles a la recherche participative. Néanmoins, il reste
encore beaucoup a faire. Nous classons ce travail en deux
catégories : les environnements favorables et les défis
meéthodologiques. La premiere catégorie décrit diverses activités
déja mentionnées ci-dessus, qui sont nécessaires pour batir une
culture dans laquelle les personnes autistes et leurs alliés peuvent
jouer un role actif et significatif dans la recherche. Il s'agit
notamment de changer le langage que nous utilisons pour décrire
I'autisme (Gernsbacher, 2017 ; Kenny et coll., 2016) ; de modifier
ou d'identifier des espaces physiques pour permettre la
participation des autistes ; et d'adapter les structures et la
bureaucratie du milieu universitaire pour faciliter la participation et
la direction autiste dans la recherche. Pour ce faire, nous devrions



nous inspirer de I'expérience des pionniers de la recherche sur
I'autisme (Frauenberger et coll., 2013 ; Gillespie-Lynch et coll.,
2017 ; Mason et coll. ; McConachie et coll., 2018 ; Nicolaidis et
coll., 2013 ; Parsons et coll., 2013) et d'ailleurs (Brett et coll., 2014
; Rose, 2003). La présentation de ces exemples peut aider a attirer
des représentants de la communauté sceptiques quant a la
capacité d'amélioration de I'établissement de recherche. Une autre
facon de créer un environnement favorable est d'améliorer la
culture de recherche de la communauté en partageant des idées
sur le processus de recherche et en permettant I'acces a la
documentation scientifique.

Des environnements favorables peuvent également étre utilisés
pour créer un espace dans lequel accueillir les universitaires qui
peuvent estimer que le programme de recherche participative ne
tient pas compte des contraintes et des priorités de leur recherche.
Certains - comme ceux engagés dans la recherche biologique
fondamentale - peuvent avoir I'impression que leurs projets en
laboratoire sont tres éloignés des préoccupations de la
communauté et que cet engagement n'est donc pas nécessaire.
Les chercheurs en début de carriere peuvent s'identifier au
programme, mais n'ont pas les compétences, les ressources ou le
soutien nécessaires pour développer cet aspect de leur travail.
Elargir nos activités scientifiques pour faire place a la participation
est un défi, mais nous devons aller au-dela du modeste, mais
croissant, réseau de chercheurs sur |'autisme intégrant
I'engagement comme une évidence dans leur recherche.

Les défis méthodologiques englobent les questions qui ne sont
pas abordées dans les feuilles de route actuelles pour la recherche
participative. Un exemple frappant est la question de savoir
comment capter les voix des personnes autistes qui ne s'integrent
pas facilement, méme dans les structures de recherche
participative naissantes disponibles a I'heure actuelle. Cela inclut
les enfants autistes, les personnes ayant une déficience
intellectuelle et celles qui ne parlent pas. Bien que des pratiques
novatrices soient en cours d'élaboration (Gaudion et coll., 2014 ;
McDonald et Stack, 2016 ; Ridout, 2014 voir aussi Pellicano,



2018), nous sommes encore loin d'une intégration significative et
encore moins systématique de ces voix dans la recherche.

Une autre difficulté, qui ne se limite pas au domaine de |'autisme,
est de savoir comment équilibrer I'opinion individuelle et collective,
notamment comment réagir aux désaccords au sein des groupes
et entre eux (Fletcher-Watson et coll., 2017a ; Milton, 2016).
Historiguement, les parents d'enfants autistes ont été entendus
d'une certaine facon (Silverman et Brosco, 2007), les personnes
autistes bien moins. Les parents, comme les éducateurs et les
travailleurs du troisieme secteur, peuvent défendre les intéréts de
leurs enfants et peuvent souvent étre eux-mémes parties
prenantes a la recherche - ils devraient étre intégrés dans le
programme participatif (Fletcher-Watson et al., 2017b). Pour cette
raison, nous avons toujours fait référence a I'engagement aupres
de la communauté des autistes et de I'ensemble de la
communauté de I'autisme. Néanmoins, la consultation des parents
d'enfants atteints d'autisme ne devrait pas se faire a I'exclusion
des personnes autistes elles-mémes. De plus, lorsque I'on
consulte, par exemple, des adultes autistes et des parents au sujet
d'une étude aupres d'enfants d'age préscolaire, comment les
chercheurs devraient-ils traiter les conseils contradictoires de ces
groupes ?

Méme au sein d'une catégorie d'intervenants - par exemple, les
personnes autistes - il y aura une grande diversité de points de
vue. Un défi particulier peut se présenter lorsqu'une personne au
sein de la communauté autiste préconise une position qui reflete
son propre point de vue, mais qui n'est pas bien appuyée par un
groupe plus large de personnes autistes. Cela dit, il est trompeur
de suggérer que la consultation des membres de la communauté
autiste donne aux chercheurs non autistes acces a une « vision
communautaire » cohérente. Une fagon d'y remédier est de veiller
a ce que toute consultation ciblée aupres d'un individu spécifique
soit complétée par un engagement plus large - peut-étre par le
biais des médias sociaux ou lors d'événements (tout en
reconnaissant le parti-pris qui peut également découler de ces
méthodes d'engagement). En fin de compte, malgre les défis



décrits ici, on espére que le mouvement grandissant en faveur des
droits des autistes et la prévalence croissante de la recherche
participative permettront aux gens de reconnaitre et de respecter
les différences plutét que de tenter d'imposer un consensus
(Milton et al., 2012).

Pour relever les défis méthodologiques et créer des
environnements favorables, nous encourageons les chercheurs et
d'autres personnes ayant une influence et un pouvoir relatifs (p. ex.
les praticiens chevronnés, les décideurs et les bailleurs de fonds) a
travailler avec des organisations dirigées par des autistes au
Royaume-Uni, comme le Participatory Autism Research Collective,
All Wales People First et Autism Rights Group Highland (Chown et
al., 2017). Ces groupes peuvent avoir des représentants élus
pouvant parler en toute confiance au nom d'une communauté plus
large. De plus, en rehaussant leur profil, nous pouvons fournir un
point de mire aux personnes autistes qui souhaitent étre
entendues. En fait, il convient de souligner le réle de direction qui a
été joué par les défenseurs et les militants de I'autisme en tant que
pionniers du mouvement des neurodiversités. Le nombre
d'organisations dirigées par des autistes, de publications (p. ex.
Autonomie ; Beardon, 2017 ; Lawson et al., 2017 ; Murray, 2005),
de communautés en ligne (par exemple, wrongplanet.net) et
d'événements (par exemple, Autistic Pride, Autreat et Autscape)
témoigne de I'énergie et du dévouement de cette communauté. De
telles initiatives offrent aux chercheurs I'occasion d'établir des liens
pouvant procurer des avantages importants a toutes les personnes
concernées.

Limites

Le rapport présenté ici doit étre considéré comme un moyen
d'ouvrir la discussion sur le role et I'application des méthodes
participatives dans la recherche sur I'autisme. L'une des limites est
que cette discussion a souvent porté sur les sciences sociales et
les méthodes psychologiques, plutét que sur la recherche
biologique et neurologique. |l peut y avoir des obstacles
spécifiques qui s'appliquent a ce contenu, qui ne sont pas



abordées ici, comme les connaissances techniques requises pour
s'engager dans une participation productive avec des membres de
la communauté autiste. Dans le domaine de la recherche médicale,

le travail de groupes comme Involve’ pourrait fournir un modéle a
suivre, bien que la correspondance entre I'engagement aupres des
patients et la recherche aupres des personnes autistes puisse étre
insuffisante.

Nous ne présentons pas une série de recommandations
empiriques, mais plutot un rapport sur les réflexions intensives
d'un groupe restreint mais diversifié, en nous appuyant sur les
discussions plus larges d'une série compléete de séminaires. La
série de séminaires n'était pas entierement ouverte pour les
personnes ayant un trouble d'apprentissage, et aucune personne
autiste non verbale n'y a participé. Ces données démographiques
clefs n'étaient pas représentées, bien que les parents et d'autres
alliés de ces personnes aient participé - y compris a titre de co-
auteurs de cette publication. Bien qu'il existe des directives sur la
facon de commencer la recherche participative (Pellicano et coll.,
2017), les documents permettant a cette communauté de pratique
naissante d'élargir et d'améliorer son travail, et en particulier
d’intégrer une plus grande diversité de perspectives autistiques,
font toujours défaut (voir Scott- Barrett et coll., 2018).

Conclusion

Bien que notre série de séminaires ait été créée autour d'une série
de domaines de recherche, les themes qui sont ressortis des six
événements concernent le pourquoi et le comment, plus que le
quoi de la recherche. Des points de vue différents de ceux du
milieu de |'autisme et du milieu de la recherche ont été exprimés,
ce qui a permis de remettre en question les hypotheses
institutionnelles et, en fin de compte, d'articuler une vision
commune pour un engagement mutuel et égal. Notre espoir
collectif est que les fondements jetés tout au long de la série de
séminaires Shaping Autism Research meneront a une base de
connaissances plus vaste et co-créée pour une meilleure
intégration des perspectives communautaires dans la recherche.



Cela ne se fera pas facilement et ne pourra se faire qu'avec des
efforts considérables de la part des communautés et des parties
prenantes concernées, ainsi qu'avec |'évaluation de |'efficacité des
méthodes participatives. L'occasion se présente de créer une
communauté de pratique de recherche en plein essor et fusionnée,
comprenant des personnes autistes et non autistes et d'autres
partenaires travaillant en collaboration pour créer un
environnement propice et résoudre des questions importantes et
pertinentes. Les résultats de la recherche développés dans ce
contexte devraient ensuite étre mis en ceuvre, fournissant des
structures pour soutenir les personnes autistes et leurs alliés, et
sont plus susceptibles d'atteindre cet objectif apres avoir été co-
créés. Une participation significative a la recherche sur I'autisme
peut nous aider a batir ensemble un avenir meilleur pour les
personnes autistes.
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