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Résumé :

Cet article porte sur des enjeux éthiques et épistémologiques majeurs : la silenciation
d’un public autiste aux vulnérabilités multiples, minoré des processus de formation et de
recherche, et pour lequel les données manquent cruellement. Le Comité pour les droits de
I’enfant de 1’Organisation des Nations Unies souligne ainsi, a I’encontre de la France, les
situations de vulnérabilité épistémique mises a nu : « la majorité des enfants autistes n’ont
pas accés a I’enseignement » (ONU, 2016 : 14). Le constat de ces iniquités éducatives inter-
roge profondément 1’épistémologie du praticien-chercheur. Dans une posture incarnée,
quelle place pour le vécu, les savoirs, la vulnérabilité de 1’ Autre ? Quelles conséquences sur
la construction de son objet de recherche, sa méthodologie, son approche participative, son
éthique ?

Mots-clefs : Vulnérabilité, Autisme, Injustices épistémiques, Ethique, Educabilité,
Epistémologie, Recherche participative, Altérité

VULNERABILITY AND SILENCING
OF AUTISM

THE RESEARCHER'S EPISTEMOLOGICAL DILEMMA
WITH REGARD TO SUBJECTS WITH SINGULAR KNOWLEDGE

Abstract : This article deals with major ethical and epistemological issues: the silen-
cing of an autistic public with multiple vulnerabilities, sidelined from training and research
processes, and for which data is cruelly lacking. The United Nations Committee on the Rights
of the Child highlights the epistemic vulnerabilities exposed in France: "the majority of chil-
dren with autism do not have access to education" (UN, 2016: 14). The observation of these
educational inequities raises profound questions about the epistemology of the practitioner-
researcher. In an embodied posture, what place is there for the experience, knowledge and
vulnerability of the Other? What are the consequences for the construction of the research
object, its methodology, its participatory approach and its ethics?
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INTRODUCTION

Malgré les injonctions institutionnelles « reconnaissant que toute discrimi-
nation fondée sur le handicap est une négation de la dignité et de la valeur inhérentes
a la personne humaine » (ONU, 2006 : 3), les personnes autistes dites « vulné-
rables » demeurent éloignées des dispositifs inclusifs éducatifs, institutionnels ou
de recherche, favorisant leur participation sociétale (Ebersold, 2017 ; Gardou,
2006). Le Comité pour les droits de 1’enfant souligne ainsi, & I’encontre de la
France, les situations de vulnérabilité épistémique mises a nu du fait d’iniquités
éducatives : « la majorité des enfants autistes n’ont pas accés a I’enseignement »
(ONU, 2016 : 14).

Sur le versant scientifique, et bien que les injonctions internationales préco-
nisent « d’associer activement les personnes handicapées a la recherche et a la for-
mation » (Unesco, 1994 : 29), la présence autistique s’y révele elliptique, souvent
réduite a la portion congrue : celle des sujets aux capacités socio-cognitives les
moins altérées. A contrario, le témoignage fragile des individus autistes conjuguant
troubles du langage et du développement intellectuel est fonciérement éludé des
recherches en éducation (Broer et al., 2005 ; Paquet et al., 2008), attestant d’injus-
tices épistémiques flagrantes (Godrie & Dos Santos, 2017 ; Lacdte-Coquereau,
2024b). Ainsi, au motif d’une prétendue vulnérabilité, installe-t-on en liminalité
« dans des ‘‘ailleurs’’, celles et ceux qui sont touchés par une déficience. Parce
qu’on les imagine bizarres, on tend a les insulariser » (Gardou, 2005 : 10).

La problématique de cet article' porte donc sur des enjeux éthiques ma-
jeurs : la silenciation d’un public autiste aux vulnérabilités multiples (Dotson,
2011), minoré des dispositifs de recherche, et pour lequel les données manquent
cruellement (Tyrrell & Woods, 2020). Dans une posture incarnée de praticien-cher-
cheur, quelle place pour le vécu, les savoirs, la vulnérabilité de I’ Autre ? Quelles
conséquences sur la construction de 1’objet de recherche, son appréhension, sa mé-
thodologie, son devenir ? Pour répondre a ces questions tant épistémologiques
qu’éthiques, nos axes d’analyse seront structurellement abordés de la maniére sui-
vante :

- Laliminalité socio-historique de I’autisme, au prétexte d’une vulnérabilité
défectologique intrinséque ;

! Recherche portant sur travaux de thése (Lacdte-Coquereau, 2024c) et projet scientifique Participe 3.0.
https://habitat-inclusif-participe.univ-nantes.fr/
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- La silenciation épistémique iniquement dévolue aux sujets dyscommuni-
cants (Lacote-Coquereau, 2024b) ;

- L’anamorphose du concept de vulnérabilité au prisme de 1’anthropologie
conjonctive, modifiant profondément le regard porté sur 1’autonomie
idéelle, a I’aube d’une capabilité en devenir (Sen, 2009) ;

- Enfin, le dilemme épistémologique auquel devra faire face le chercheur
pour oser en-visager une véritable éthique de 1’altérité¢ (Levinas, 1984),
respectueuse de tout sujet aux savoirs singuliers.

VULNERABILITE ET AUTISME : OMBRES DE L’HISTOIRE

Lorsque la vulnérabilité assigne a la liminalité

Cet article questionne la perception sociétale, historique et contemporaine,
d’apprenants dyscommunicants porteurs de Troubles du Spectre de 1’Autisme
(TSA) reconnus « vulnérables » (OMS, 2022). Mais qu’est-ce que la vulnérabilité ?

Prenons le temps de définir succinctement ce terme de « vulnérabilité » épi-
centre des investigations de cet article, afin d’en appréhender les contours, les ac-
ceptions notionnelles et les implicites sous-jacents. Si I’on se référe a 1I’étymologie
latine vulnus « blessure », est dit « vulnérable » celui « qui défectueux, peut étre
blessé » (Petit Larousse illustré, 1912, p. 1059). Nous percevons de prime abord le
regard défectologique porté sur I’individu lui-méme. Prés d’un siécle plus tard, est
considéré « vulnérable » quiconque « peut étre blessé, facilement atteint, se défend
mal, sensible, fragile » (Robert, 2003, p. 2813). De la défectologie a la fragilité, la
notion a sensiblement évolu¢ ; nous y reviendrons.

Pour le sociologue Jean-Yves Barreyre, la vulnérabilité est consubstantielle,
au prétexte d’atypies aux normes en vigueur, d’une implicite invisibilisation : « la
vulnérabilité reléve de la disparition sociale » a 1’égard des « inadéquats, enfants
autistes, personnes avec des limitations séveres de la communication » (Barreyre,
2014 : 20). Sous la plume d’Hannah Arend, coexistent deux disparitions qui éclip-
sent indiciblement 1’individu humain : la mort physique et la mort sociale (Arendt,
1951 ; Lacote-Coquereau, 2024a). Aux ombres déléteéres de 1’Histoire, la disparition
sociale a iniquement touché et fréle encore les « Indésirables » marqués par le han-
dicap, au motif d’une singuliére altérité (Agier & Fottorino, 2022), d’une « inquié-
tante étrangeté » (Ployé¢, 2021). En terme d’appartenance sociale, la vulnérabilité
confine au sentiment d’exclusion, celui de n’avoir ni parole ni place reconnue (En-
nuyer, 2017). Au seuil du handicap résonne le glas d’une liminalité historiquement
assumée ou contemporainement plus inavouée (Ebersold, 2022 ; Gardou, 1997 ;
Lacote-Coquereau, 2024b). La liminalité désigne ici « I’assignation a une place, a
un lieu de la société qui n’est pas tout a fait la société », ¢’est-a-dire le fait, pour un
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individu, de se trouver a la fois au seuil et a la marge, dans une citoyenneté elliptique
(Charlot, 2019 : 95).

Remontons quelque peu le fil de I’Histoire... Depuis 1’age classique, la /i-
minalité, c’est ce voyage permanent des ‘‘fous’” transportés d’un village a 1’autre
par les bateliers pour en débarrasser les communautés corsetées (Foucault, 1961).
« Conlfier le fou a des marins, ¢’est éviter a coup slr qu’il ne rode indéfiniment dans
les murs de la ville, c’est s’assurer qu’il ira loin, c¢’est le rendre prisonnier de son
propre départ » (Foucault, 1975 : 22). La nef, telle la barque du funébre nocher
Charon, devient synecdoque du passage a trépas, de la mort symbolique (Cazenave,
1996 : 431). « On installe dans des “‘ailleurs’’ les personnes touchées par une défi-
cience. Parce qu’on les imagine bizarres, on tend a les insulariser » (Gardou, 2005 :
10). Parce qu’atypiques, vulnérables, on extrait les Autistes? de la société, on les
invisibilise, on les voue au silence.

Jusqu’a la fin du XXéme siecle, sous 1’influence prégnante de la psychana-
lyse, l'autisme reste intrinséquement assimilé a des dysfonctionnements psy-
chiques, catégorisé dans la rubrique ‘psychose’” (Bettelheim, 1967 ; Mannoni,
1964). Josef Schovanec, Autiste et docteur en philosophie, en témoigne intimement
: « Quand j’étais ado, des termes tels que schizoide, personnalité psychotique,
¢étaient utilisés pour désigner ce qu’on nomme aujourd’hui autisme » (Schovanec,
2012 : 91). De fait, « I’autisme est un mot qui traverse I’histoire de la psychiatrie
d’enfants » cantonnés au pavillon des fous (Alerini, 2011 : 27) ; d’aucuns, sans
voix, errent dans les couloirs d’hospices psychiatriques redoutés des ombres de
I’Histoire (Sheffer et al., 2019).

Autisme : Silenciation et Injustices épistémiques

Fondamentalement, ce que la liminalité nous dévoile ici, c’est I’expérience
de I’éviction et de la domination sociales des individus handicapés, vulnérables, au
langage altéré (Charlot, 2019 : 95). Le Trouble du Spectre de I’Autisme, trouble
neurodéveloppemental, touche principalement la communication socio-émotion-
nelle (Ministére des Solidarités et de la Santé, 2023). Les personnes présentent des
traits de dyscommunication variables : écholalies, stéréotypies vocales, langage
idiosyncrasique, confusions métaphoriques... Environ 30 % des adultes avec TSA
ne développent pas de communication verbale fonctionnelle (Baghdadi et al., 2012 ;
Patten et al., 2013). « Les mots se brouillent dans ma téte et forment des phrases
incohérentes » (Horiot, 2015 : 152). A ’extréme sévérité du TSA, la dyscommuni-
cation devient a-communication, minorant, voire effagant toute trace de langage
verbalisé. L’a-communication peut alors engendrer « le refus de 1’autre, avec une
volonté soit de le dominer soit de le nier » (Wolton, 2019 : 202). Aux fronticres
d’une liminalité implicite, se dessine le mécanisme de silenciation (Dotson, 2011) :
I’invalidation sociétale de la parole pouvant conduire ceux dont les mots sont fra-
giles, a ne plus oser s’exprimer. Pour des sujets vulnérables au verbatim atypique,

% Le terme « Autiste », revendiqué par un large pourcentage d’adultes autistes et de parents d’enfants
autistes, sera ici retenu (Kenny et al., 2016 ; Wallace et al., 2019).
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le mécanisme de silenciation se révele bicéphale : endogéne lorsqu’en soi, « on
n’arrive plus a trouver les mots qui peuvent faire des ponts », exogéne, lorsque la
distanciation sociétale laisse peu de place a I’écoute de sujets dyscommunicants ou
mutiques (Lacote-Coquereau, 2024b). La silenciation signe aussi 1’échec des audi-
teurs, 1i¢ a une ignorance pernicieuse, a répondre aux vulnérabilités des locuteurs
dans les échanges linguistiques (Dotson, 2011). Elle trahit le refus sociétal a envi-
sager que la difficulté de celui qui tente de rendre sa pensée intelligible ne soit pas
due au fait que ce soit un non-sens ou qu'il soit un imbécile, mais plutot a une sorte
de béance indifférente dans les ressources herméneutiques collectives (Fricker,
2007). Faute de langage social, faute de mots a partager, « le sujet est en pointillés,
souvent absent... tous les Autistes, méme les plus mutiques, sont inhibés par le sen-
timent d’échec a ne pas avoir de prise sur le monde qui les entoure » (Sarradet & Y,
2019 :9).

Ces pratiques sont révélatrices d’injustices épistémiques testimoniales, sug-
gérant la non-crédibilité du témoignage de ’interlocuteur (Fricker, 2007). Les per-
sonnes autistes voient leurs propos, leurs savoirs, leur perception sensorielle discré-
dités (Dubin et al, 2017). Confusément associée aux malades psychiques, leur pa-
role n’est que rarement prise en considération. On peut « ne pas les écouter, mettre
en doute ou minimiser les propos » (Chamak, 2009 : 429). La liminalité révéle une
injustice épistémique majeure : la non-reconnaissance d’individus marginalisés, dé-
considérés en tant qu’interlocuteurs dignes de crédibilité, minorés en tant que po-
tentiels sachants, ignorés en tant que sujets (Bogaert, 2021). Ces iniquités, sympto-
matiques de I’incapacité a étre entendu et pris au sérieux (Godrie & Rivet, 2020 :
130) prédominent pour les Autistes au langage verbal fragmentaire. Silenciation et
injustices épistémiques signent 1’évitement d’une altérité mésestimée : « une recon-
naissance minimale, doublée d’une mise a distance » (Le blanc, 2011 : 62). « Em-
murée dans 1’alcove systémique », Babouillec, jeune Autiste ne sachant ni lire, ni
écrire, ni parler, pense néanmoins et préfére se murer de silence : « impossible de
supporter le vacarme, comprendre quelque chose de bon a ces mille milliards de
mots qui ne disent rien. Et tu as opté pour le silence, plutdt que d’adopter la langue
commune » (Babouillec, 2021 : 7). C’est I’invisibilité silencieuse de I’individu vul-
nérable, en situation de handicap.

ANAMORPHOSE DE LA VULNERABILITE : ENJEU ETHIQUE ?

Vulnérabilité au prisme juridique : anthropologie disjonctive

Si les Hommes créent les méandres de I’Histoire, ils en fagonnent aussi les
lois. Qu’est-ce que la vulnérabilité au prisme juridique ? A ce jour, le droit reconnait
deux sortes d’étres vulnérables : les enfants (par leur minorité) et celles, ceux qui
ont longtemps ¢été¢ dénommés ‘‘aliénés, arriérés, débiles, choréiques, incapables ou
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inéducables’’ (Binet & Simon, 1907 ; Magnan, 1887) au motif d’une altération de
leurs facultés cognitives, relationnelles ou corporelles (Commission Nationale Con-
sultative des Droits de ’'Homme, 2015 : 7). Serait vulnérable « Toute personne qui
n'est pas en mesure de se protéger du fait d’une infirmité, d’une déficience physique
ou psychique (Code pénal, 2002 : art. 223-3). Nonobstant 1’octroi d’une mesure de
protection destinée a prévenir I’abus de faiblesse et I’atteinte a la personne humaine
(Code pénal, 2023 : art. 223-15-2), le droit contemporain entérine une scission entre
personnes reconnues capables ou non capables.

Pourtant, dans un idéal de droits universels, la Déclaration des Droits de
I’Homme et du Citoyen de 1789 octroie la qualité de sujets de droit a tous les étres
humains : « Les hommes naissent et demeurent libres et égaux en droits ». Elle ren-
chérit : « Le but de toute association politique est la conservation des droits naturels
et imprescriptibles de I'homme » (Conseil constitutionnel, 1789 : art. I et II). Les
sociétés démocratiques inscrivent en lettres d’or le principe d'une égale capacité
civile de tous les citoyens a décider et a agir pour eux-mémes.

Or ce principe universel, bien que réaffirmé dans le code Napoléon, est pro-
gressivement soumis a différentes exceptions (age, statut matrimonial ou pénal) et
a la réfragabilité de la présomption de capacité. Cette réfragabilité fait de la « capa-
cité naturelle » qui fonde la capacité civile, une aptitude incertaine, sous le joug
d’une vulnérabilité indexée ; « a la présomption de capacité répond la possibilité de
I’incapacité ... » (Eyraud, 2013 : 79).

Depuis plusieurs décennies en France, le nombre de personnes ainsi sou-
mises a une réduction 1égale de leur capacité ne cesse d'augmenter, parmi lesquelles
malades psychiques, personnes handicapées et Autistes en institutions spécialisées.
En tout, ce sont plus de 800 000 personnes placées sous le couvert juridique du droit
tutélaire (Eyraud, 2013). Le récent rapport sur [ ‘évolution de la protection juridique
des personnes vulnérables concéde que « méme lorsqu’elle fonctionne, la tutelle
renvoie a une sorte de mort civile pour la personne qui ne peut participer a la société
sans une médiation a travers les actions d’un autre » (Mission interministérielle,
2018 : 7). Babouillec, poétesse autiste déclarée « sans paroles, déficitaire a 80% »
nous transmet son apre ressenti : « INAPTE a la loi des limites. INAPTE. Ce mot
balancé dans I’ordinaire. Comme ¢a. ... Je me sens prisonniere » (Babouillec, 2021 :
39). Cette scission a 1’aune de la vulnérabilité participe de ce que le philosophe et
sociologue Jean-Louis Genard dénomme [I’anthropologie disjonctive (Genard,
2009 : 27). Considérant 1’exclusion mutuelle de I’autonomie et de la dépendance,
cette posture anthropologique opére un strict partage, telle une ligne de démarca-
tion, entre des étres dits Capables ou Incapables.

Anthropologie conjonctive : Vulnérabilité évanescente

En contrepoint de cette dichotomie stigmatisante, une autre approche dans
laquelle nous nous inscrivons, instille la « vulnérabilité » au cceur de toute expé-
rience humaine. « La vulnérabilité est a la racine, au centre, au plus intime de tout
étre et de toute existence » (Gardou, 2005 : 15). Nul d’entre nous ne peut prétendre
s’en affranchir. A I’ancienne division entre des étres dits capables ou incapables se
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substitue une lente et profonde anamorphose, transformation définitionnelle au mi-
roir de la société : un continuum anthropologique selon lequel chaque étre est pensé
« a la fois comme fragile, vulnérable, mais aussi comme résilient, doté de res-
sources, de potentiels inexploités » (Genard, 2015 : 129). Chacun, au fil impromptu
de son existence, doit faire face a un devenir jouxtant force et fragilité, dépendance
et perspective d’autonomie. « Tel est le visage de I’individu du continuum anthro-
pologique contemporain » (Genard, 2009). L’autonomie incarne alors cette possi-
bilité pour chacun « de jouer avec pertinence a la fois sur le clavier de 1’indépen-
dance et sur celui de la dépendance » (Alin, 2018 : 37). C’est une anthropologie dite
conjonctive.

Dans cette perspective, la vulnérabilité demeure présente quoiqu’ imperma-
nente, contextuelle, évolutive. Elle « survient toujours dans I’interaction entre la
personne et son environnement au sens large » (Ennuyer, 2017 : 366). Le handicap
se situe a la croisée entre un organisme et une société, entre une déficience innée ou
acquise et un environnement, sur lequel on peut et doit agir (Comte-Sponville, in
Chabert, 2021 : 13-14). Ainsi appréhendée, la vulnérabilité des personnes autistes
dyscommunicantes n’est plus réductible a une déficience intangible mais peut étre
dépassée dans le cadre d’un accompagnement propice a la mobilisation de leurs
ressources intrinséques (Lacote-Coquereau, 2023). Au-dela de pathologies stigma-
tisantes, ce sont les perceptions sociétales, les préjugés auxquels n’échappent pas le
chercheur lui-méme, qu’il convient d’estomper : « Je tache de déployer ici une in-
tériorité qui défasse les préjugés qu’on associe a priori au grand handicap » (Cha-
bert, 2021 : 22). L’individu humain est « Irréductible a sa déficience et au seul si-
gnifiant qui le désigne comme handicapé » (Gardou, 2005 : 12). Cette assertion met
a jour les universaux anthropologiques : « I’infinie diversité de I’humain, sa poly-
phonie, la mouvance de ses apparences, sa vulnérabilité essentielle, son imperma-
nence » (/bid.).

Estompe de la vulnérabilité, Principe d’éducabilité

Envisagée de maniére impermanente, « la vulnérabilité se détache progres-
sivement de ’incapacité » (Commission Nationale Consultative des Droits de
I’Homme, 2015 : 9). La capacité, plutét qu’une propriété permettant de classer ar-
bitrairement les étres, apparait telle une disposition qu’il s’agit de mobiliser, de for-
mer, d’éveiller (Genard, 2013). Prenant appui sur le concept de capabilité (capabi-
lities) défini par Amartya Sen, économiste indien prix Nobel, nous ne postulons
plus seulement des vulnérabilités dont chaque personne est dotée, mais de sa capa-
bilité potentialisée par un environnement idoine. La capabilité, c’est un ensemble
de ressources mobilisables, externes et internes a 1’individu (Sen, 2009). « Vous
avez dit qu’il est handicapé, vous avez méme osé dire qu’il est limité ! Sous le
manque apparent des capacités, il y a des possibilités, il y a des potentialités, encore
faut-il de I’humilité et de la disponibilité, de la patience et de la confiance pour aller
les chercher » (Alin, 2018 : 91). Au chercheur échoit cette responsabilité. Le Code
de I’éducation n’affirme-t-il pas que « Tous les enfants partagent la capacité d'ap-
prendre et de progresser » ? (MEN, 2023 : art. L111-11).
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Le principe d’éducabilité, postulant que « toute personne posséde toujours
une aptitude a étre éduquée et a progresser, se situe au fondement méme de ’acte
éducatif » (Terraz & Denimal, 2018 : 6). Cet axiome idéologique irrigue 1’ancrage
éthique de toute posture de recherche. Qu’est-ce que 1’éthique si ce n’est « I’art de
diriger sa conduite, les préceptes indiquant les engagements, les valeurs » ? (Ency-
clopédie Le Robert, 2003 : 964). Notion polysémique, parfois ambigué au regard
de I’Histoire, 1’éthique s’attache a I’agir des Hommes, dans leur intime individua-
lité. Aussi comprenons-nous |’attention accrue et les questionnements qu’elle sus-
cite, tant au niveau philosophique, juridique, scientifique que politique. L’éthique
n’est pas qu’un supplément d’ame, elle est plus que cela parce qu’elle participe au
développement intellectuel et psychologique du sujet (Prairat, 2022).

D’hier a aujourd’hui, le principe d’éducabilité que nous affirmons, y compris
chez les plus fragiles, n’est pas sans susciter doutes, interrogations, controverses ou
farouches oppositions. Si Jean-Jacques Rousseau se prétend fervent défenseur de
I’éducation, il en soustrait pourtant I’octroi a toute ame infirme prétendument inutile
: « Celui qui se charge d’un éléve infirme et valétudinaire change sa fonction de
gouverneur en celle de garde-malade ; il perd a soigner une vie inutile le temps qu’il
destinait a en augmenter le prix [...] Je ne me chargerais pas d’un enfant maladif et
cacochyme, dat-il vivre quatre-vingts ans. Je ne veux point d’un éléve toujours inu-
tile a lui-méme et aux autres » (Rousseau, 1762 : 58).

N’en déplaise a I’auteur de « L Emile ou De I'éducation », le principe d’édu-
cabilité repose sur la croyance que tout sujet peut se nourrir de savoirs, progresser
et s’émanciper, aussi libre et autonome que possible. « Il est impossible d’affirmer
a priori qu’on ne peut pas éduquer dans une certaine mesure et parfois compléte-
ment un enfant anormal, fit-il atteint profondément » (Royer, 1907 : 522). Postuler
I’éducabilité ameéne a reconnaitre en chacun un potentiel qui ne saurait se réduire a
la fatalité des déterminismes (Terraz & Denimal, 2018 : 7). L’apprenant autiste ou
dyscommunicant n’est « plus considéré comme un isolat, c’est un étre social qui
définit son étre et ses projets en interaction avec autrui » (Ennuyer, 2017 : 371). En
dépit de sa vulnérabilité physiologique ou cognitive, « une personne est toujours
plus, toujours autre que ce que 1’on peut (et que ce qu’elle peut elle-méme) appré-
hender » (Schovanec, 2012 : 8).

Esquisse de I’autonomie

La scission dichotomique entre anthropologie disjonctive et conjonctive,
entre individus dits capables ou incapables est révélatrice des tensions concep-
tuelles entre autonomie et dépendance. L’ autonomie serait cet « état ou le sujet est
a lui-méme sa propre loi, sans qu’on puisse se tromper sur la source de cette loi qui
n’émane de rien d’autre que du plus profond et du plus singulier de chacun d’entre
nous » (Chabert, 2021 : 82). Pourtant, si 1’idéal de I’autonomie s’impose comme
« capacité a ne dépendre que de soi, ce modéle normatif s’avére particulierement
excluant et stigmatisant » (Dumonteil, 2020 : 4). Décréter I’autonomie de maniere
absolue, c’est occulter la vulnérabilité possible.
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Supprimons derechef le paradoxe qui consiste a opposer autonomie et vul-
nérabilité. Les deux termes paraissent antinomiques, néanmoins ils s’entremélent,
s’entrecroisent : « I’autonomie est celle d’un étre fragile, vulnérable. Et la fragilité
ne serait qu'une pathologie, si elle n’était pas la fragilité¢ d’un étre appelé a devenir
autonome, parce qu’il I’est dés toujours d’une certaine fagon » (Ricoeur, 2001 : 86-
87). L’autonomie n’oblige pas I’individu a ne se saisir que de lui-méme. De par leur
naissance méme, tous les étres humains sans exception sont interdépendants. Cette
notion d’interdépendance ouvre a 1’idée que 1’autonomie puisse étre graduelle et
soutenue. « L’autonomie n'exclut en rien les relations d'aide, de consultation, ou
encore d'interdépendance » (Rocque et al., 2001 : 31). In fine, « la vulnérabilité peut
étre dépassée dans le cadre d’un accompagnement, par la mobilisation des res-
sources de 1’individu, méme si celui-ci peut étre affecté au niveau de sa santé ou
éprouver des fragilités sociales » (Pagoni & Fisher, 2020). En vertu de ce principe,
il s’agit pour le chercheur de faire pleinement place au sujet-participant.

DILEMME EPISTEMOLOGIQUE DU CHERCHEUR

Dans toute posture de recherche, il convient de tenir compte des fragilités
humaines. Or, « la reconnaissance de I’individu, comme sujet signifiant et possé-
dant des savoirs, des pouvoirs et des résistances, est trop souvent mise de c6té, sous-
évaluée, évacuée ou volontairement niée sous prétexte de 1égitimité hiérarchique,
et/ou d’objectivité scientifique » (Alin, 2018 : 34). Les sujets autistes, par leurs as-
pérités socio-langagicres, déconcertent parfois les praticiens-chercheurs, qui se dé-
tournent implicitement vers des publics moins désar¢onnants. Vouloir dépasser
cette silenciation impose une profonde réflexion épistémologique, apte a dépasser
les préjugés identitaires, apte a considérer autrui a 1’aube d’une capabilité en deve-
nir. Par quelle épistémologie au sein de dispositifs participatifs, la figure du cher-
cheur pourrait-elle incarner une responsabilité éthique, capable d’en-visager de ma-
ni¢re heuristique la vulnérabilité de personnes avec troubles psycho-cognitifs ?
Comment dépasser ce dilemme ?

Recherches participatives : Faire place au Sujet participant

Les recherches participatives sont des formes de production de connais-
sances scientifiques auxquelles participent des acteurs de la société civile, a titre
individuel ou collectif, de facon active et délibérée (Ministére de 1’Education natio-
nale, de ’Enseignement supérieur et de la Recherche, 2017 : 2). Elles incarnent la
volonté d’un ‘‘agir collectif’” pour contrer la liminalité liée au handicap. Si jus-
qu'alors les études portaient majoritairement sur les personnes avec autisme, il
semble aujourd’hui incontournable de les mener avec elles. Le regard éthique porté
sur autrui n’est pas réification, il se veut personnification : autrui exige de moi sa
reconnaissance véritable en tant que sujet. « Autrui est visage ; mais autrui, égale-
ment, me parle et je lui parle » (Levinas, 1984 : 81). Dans cette visée humaniste, la
participation effective suppose une posture de recherche « qui sollicite le concours,
I'adhésion de [1I’apprenant] » (Leif, 1974). Elle place le sujet-participant au cceur du
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processus de recherche (Bourdon, 2021). La participation se révéle néanmoins dé-
licate s'il s'agit d’individus en vulnérabilité psychique, motrice ou intellectuelle. La
vulnérabilité, cet « état de sensibilité et de moindre résistance aux exigences du réel,
appelle la prévention » (Alin, 2021 : 233). L’approche anthropocentrée annihile
toute velléité de considérer « un atome humain dans une forme de standardisation
» (Serina-Karsky et al., 2022 : 18). Par-dela ses savoirs théoriques, elle convoque
1éthique du chercheur.

Rendre visibles les Savoirs pluriels

Faire place au sujet-participant, c’est envisager sa capacité a transmettre le
point de vue légitime, les savoirs pluriels d’un individu reconnu a part entiére (Bour-
don, 2021). Dans le cas de sujets autistes dyscommunicants, « s’il existe un mode
d’expression commun (langue orale, écrite ou signée), il conviendra de 1’identifier.
S’il n’en existe pas, le recours a une tierce personne sera parfois indispensable »
(Bedoin et al., 2015 : 53). Cette autonomie accompagnée requiert « I'implication de
tous les acteurs, chercheurs, aidants professionnels ou familiaux » (Bourdon, 2021 :
192). Les modalités de gouvernance sont décidées par I’ensemble des initiateurs du
projet et acceptées par tous les participants. Elles relévent d’une dynamique top-
down et bottom-up, sans hiérarchisation académique. L’interconnexion des partici-
pants favorise la « coproduction transdisciplinaire de connaissances » (Hemstrom
et al., 2021). Elle requiert, autant qu’elle les dévoile, la pertinence des savoirs ex-
périentiels, précieuse « activité de sémantisation de 1’expérience du sujet » (Gar-
dien, 2017 : 31). La personne autiste contribue a la recherche, brisant une dissymé-
trie canonique (Piveteau, 2022 : 12). « Face au handicap aux mille visages, s’il est
une possibilité de compréhension, elle se trouve sur le chemin de ceux qui en font
I’expérience et de leurs proches qui, selon un itinéraire que nul ne peut faire a leur
place, en éprouvent les résonances. Leur savoir de I’intérieur, en premiére personne,
...nourrit de maniere irremplagable les savoirs de I’extérieur, distanciés et formels »
(Gardou, 2022 : 17-18). Pour rendre visibles ces savoirs pluriels, quelle posture
épistémologique le chercheur doit-il, a juste titre, incarner ?

Paradigme compréhensif : nouvelle posture épistémologique

« Tout travail de recherche repose sur une vision du monde qui fonde aussi
bien le projet que la méthodologie employée » (Paturel, 2015). En sciences sociales,
le paysage épistémologique se caractérise par deux paradigmes principaux : le pa-
radigme explicatif, cadre normatif conventionnel en posture dite objectivante, et le
paradigme compréhensif, en posture dite participante (Charmillot, 2017). En tant
que systéme dynamique et holistique (Grassi, 2005), le paradigme compréhensif
nous parait le plus 8 méme de répondre aux besoins d’un public aux fragilités tan-
gibles (Figure 1).
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Figure 1 : Posture épistémologique en Paradigme compréhensif
Source : © Lacéte-Coquereau (2024) d’apres Charmillot (2020)

Le paradigme compréhensif vise I’analyse des expériences situées en milieu
écologique dans une « logique de la découverte ». Il conjugue « les impératifs
éthiques a la construction de savoirs ouverts » (Charmillot, 2020 : 47). Les mé-
thodes heuristiques (entretiens, observations participantes, analyses interaction-
nelles) permettent 1’émergence de savoirs inattendus. Pour autant, cette approche
compréhensive induisant immersion et proxémie du chercheur sur son terrain de
recherche souléve la problématique de « neutralité axiologique » dévolue aux tra-
vaux scientifiques (Blondiaux et al., 2017). Comment concilier proxémie participa-
tive et objectivité scientifique ?

Conjuguer immersion et implexité du chercheur

Sur le plan épistémologique, la littérature atteste qu’« une meilleure fiabilité
des données de terrain est obtenue « par une socialisation plus importante du cher-
cheur aux savoirs de premiére main » (Gardien, 2017 : 42). En outre, dans le champ
de I’autisme, il convient de prendre en compte le besoin d’habituation des personnes
concernées (Lewis, 2009). Une présence réguliére de plusieurs mois sur le terrain
serait nécessaire pour accéder aux relations interpersonnelles et accroitre les
chances de participation (Véga, 2000). La subjectivité n’est alors plus considérée
comme un biais ou une limitation de 1’objectivité attendue, mais comme un moyen
efficace d’accéder aux savoirs. Multipliant les angles analytiques, le paradigme
compréhensif soutient une validité supérieure des connaissances produites.

Face au défi de « neutralité axiologique », utopie de toute recherche, le cher-
cheur devra, en point d’équilibre, se saisir d’une logique de réflexivité (Bourdieu,
2001) afin d’identifier les obstacles épistémologiques (Bachelard, 1938). Selon
Jean-Louis Le Grand, tout chercheur est soumis au dilemme de I’implexité (impli-
cation complexe), quoi qu’il fasse et sans aucun rapport avec sa lueur de conscience
des phénomenes en présence. Le chercheur ne peut pas ne pas étre impliqué quant
aux résultats de sa recherche (Le Grand, 2006). « Les réponses de la science
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resteront toujours des répliques a des questions posées par les hommes ; la confu-
sion dans le probléme de I’objectivité était de supposer qu’il pouvait y avoir des
réponses sans questions et des résultats indépendants d’un étre qui questionne »
(Arendt, 1968 : 67-68). Reste au chercheur 1’exercice de sa vigilance critique :
« prendre acte de la tension entre théorie et terrain dans la situation concréte d’ana-
lyse », tenter d’approcher « 1’équation intellectuelle juste » (Paillé & Mucchielli,
2012).

MEDITATIONS POIETIQUES
Vers une éthique de I’Altérité

In fine, la rencontre de 1’ Autre vulnérable invite le chercheur a une certaine
humilité épistémique, a se départir de ses certitudes pour s’enquérir des savoirs ta-
cites, assignés a liminalité, socialement invisibilisés. Ce positionnement épistémo-
logique nous semble conditionner 1’éthique méme de la recherche. N’est-ce pas
« dans I’éthique entendue comme responsabilité que se noue le nceud méme du sub-
jectif » (Levinas, 1984 : 91) ? Ce qui interroge mon étre et ma liberté, c'est juste-
ment, affirme le philosophe, la vulnérabilité¢ d'autrui (Levinas, 1971). Dans une
perspective humaniste, ces valeurs impliquent nécessairement une prise en compte
de I’ Autre, distinct de soi-méme, dans ses différences, ses aspirations, sa fragilité,
sa capabilité : une éthique de I’altérité. L’attention a autrui porte une primauté
éthique, elle révele une capacité a s’ouvrir a un au-dela de soi (Prairat, 2021).

Si la poésie, fidéle a ses racines grecques poiésis, nous invite a la responsa-
bilité créatrice, a I’« action de faire », la réflexion poétique® dévoile ce qui « dans
un étre, suscite une émotion rare ». Au visage de I’étre vulnérable, la méditation du
chercheur serait alors. ..

«une certitude tranquille née de la simple conviction
de faire partie d’une mélodie, donc de posséder

de plein droit une place déterminée

et d’avoir une tiche déterminée au sein

d’une vaste ceuvre ou le plus infime vaut

exactement le plus grand »

(Rilke, 1898 : XXXVI).
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