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Il est essentiel de
prendre le temps
nécessaire pour
lire le formulaire
d’information et
de consentement
du projet de
recherche avant
d’y participer
afin de donner
un consentement
éclairé.
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Questions et réponses

1 Comment puis-je m'assurer qu’un projet auquel je
souhaite participer a été approuvé par un CER?

Lorsqu’un CER approuve un projet de recherche qui
se déroulera dans son établissement, il estampille le
formulaire d’information et de consentement du projet
avec son sceau et indique la date d’approbation finale.

2 Pourquoi est-ce important de lire le formulaire
d’information et de consentement avant de participer
d un projet de recherche?

[l est essentiel de prendre le temps nécessaire pour
lire le formulaire d’information et de consentement
du projet de recherche avant d'y participer afin de
donner un consentement éclairé. Le formulaire contient
tous les renseignements nécessaires a votre entiere
compréhension de votre participation au projet,comme
lanature delaparticipation, les avantages a participer,
les risques et inconvénients et votre liberté de vous
retirer du projet a tout moment. Si vous ne comprenez
pas ou vous interrogez sur certaines rubriques du
formulaire, n'hésitez pas a poser toutes vos questions
auchercheur ou ason représentant afin d'obtenir des
réponses qui vous satisferont et qui vous éclaireront
dans votre volonté de participer a I'étude. Lorsque
vous signez le formulaire, vous attestez que vous I'avez
compris, qu'on arépondu a vos questions et que vous
consentez a participer a I'étude selon les termes et
conditions quiy sont décrites...d'ou I'importance d’en
prendre connaissance !

3 Jaimerais que mon enfant participe a un projet de
recherche. Puisqu’il est mineur, doit-il quand méme
donner son accord?

Les participants mineurs sont considérés comme
faisant partie de la population vulnérable, c’est-a-dire

des personnes ayant une compétence de décision
réduite, a cause de leur jeune age ou de leur inapti-
tude mentale. Par conséquent, c’est le parent ou le
tuteur qui doit donner le consentement pour parti-
ciper a une étude. Toutefois, lorsque I'enfant est en
mesure de comprendre la nature de sa participation,
son assentiment, communiqué par un accord verbal
ou écrit, est pris en compte.

4 Si je participe a un projet de recherche, est-ce que

5

mes informations personnelles seront divulguées
publiquement?

Laconfidentialité et le respect de la vie privée sont des
principes cruciaux en éthique de larecherche. Le cher-
cheur ne peut communiquer les données recueillies
surun participant a une autre personne sans son consen-
tement et se doit de protéger ces données. Les mesures
prises par le chercheur pour respecter la confidentia-
lité varient selon la nature des projets de recherche et
sont énoncées dans le formulaire d'information et de
consentement. Concrétement, il pourrait s’agir par
exemple de «coder » les renseignements personnels,
c'est-a-dire d’attribuer un code au participant pour
remplacer son nom, ou de recueillir les données de
facon anonyme, de sorte qu’aucun renseignement per-
mettant d’identifier la personne ne soit consigné.

Pourquoi regois-je une compensation financiére lorsque
je participe a certains projets de recherche ?

Les compensations financieres sont prévues dans certains
projets de recherche pour «compenser » lesinconvénients
subis,comme les déplacements et le temps investis. Par
exemple, il peut s'agir d'une somme d'argent fixe, du
remboursement des frais de stationnement/déplacement
ou encore un montant d'argent par heure. f*_:‘
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santé mentale et autisme

Le concept de neurodiversité

au servicede larecherche

Par PETER CROSBIE, JULIE CUMIN et JEROME LICHTLE

La neurodiversité, terme forgé par la sociologue aus-
tralienne Judy Singer en 1999, est une nouvelle facon
de décrire les différences qui existent entre les cerveaux
des humains. On parlera ainsi de neurodiversité pour
les personnes autistes, dyslexiques ou TDAH, car leur
facon de penser et de voir le monde s'écarte de celle de
la majorité des humains dits « neurotypiques ». La neu-
rodiversité concoit ces différences comme naturelles
et légitimes, méritant respect et inclusion dans notre
société, plutdét gue comme des maladies. Cela ne nie
pourtant pas que des particularités liées a I'autisme ou
ad’autres conditions puissent représenter un handicap
dans certaines situations. Simplement dit, les défenseurs
du mouvement de la neurodiversité reconnaissent les
difficultés, mais aussi le potentiel des autistes.

Le mouvement “neurodiversité” milite entre autres
pour que les autistes puissent participer aux travaux

de recherche quiles concernent. Cet engagement peut
mener a de nombreux bénéfices pour la recherche et
pour la situation des autistes dans le monde. La
recherche sur l'autisme s’est en effet longtemps
effectuée sans leur participation. Nombre de cliniciens
et de chercheurs pensaient que les autistes n'étaient
pas capables de contribuer au développement de projets
de recherche, qu’elle les concerne ou non. Les
contributions importantes de chercheurs autistes tels
que Damian Milton et Michelle Dawson ont contribué
aréfuter cetteidée. Ces travaux ont démontré que non
seulement les autistes avaient leur place enrecherche,
mais qu’en plus certaines particularités liées a leur
condition leur permettaient de se démarquer et faisaient
d’eux d’excellents chercheurs. Le mouvement
neurodiversité nous encourage donc a valoriser les
travaux de recherche des autistes. Méme si les idées
représentées dans ce mouvement sont de plus en plus
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La recherche
alongtemps
jugé que les

personnes
autistes
manquaient
d’empathie.

Cette hypothése

a été vivement
critiquée par
des autistes qui
voyaient plut6t
|a un probléme
de définition
de 'empathie.
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acceptées, les projets scientifiques avec des cosignataires
autistes sont encore rares.

Le mouvement neurodiversité considere également
que les autistes devraient étre consultés pour définir
des priorités de recherche sur leur condition, comme
le résume le slogan “Jamais rien sur nous sans nous’.
Un des buts de la recherche sur les conditions
minoritaires est d’améliorer leur qualité de vie. Les
autistes, comme toute autre minorité, ont leur mot a
dire sur ce qui est important pour eux, qui ne coincide
pas forcement avec ce que les chercheurs ou les
organismes subventionnaires jugent important. Cette
question est illustrée par une étude britannique
démontrant que les domaines de recherche les plus
importants selon des adultes autistes étaient parmiles
moins subventionnés.? Par exemple, la recherche sur
I'adaptation des services publics aux besoins des autistes,
une priorité pour les autistes, représentait seulement
5% des fonds de recherche attribués entre 2007 et
2011. Il est donc primordial de donner la parole aux
autistes si nous voulons prioriser le financement de
recherches susceptibles d’améliorer leur qualité de vie.

Enfin, le mouvement de la neurodiversité a souligné au fil
des années plusieurs instances ou les autistes ne se re-
connaissaient pas dans des travaux de recherche publiés
aleur propos. Dans de nombreux cas, ceci nous a permis
deremettre en question des théories établies et ainsi de
faire avancer la recherche. Par exemple, la recherche a
longtemps jugé que les personnes autistes manquaient
d’empathie. Cette hypothese a été vivement critiquée par
des autistes qui voyaient plutdt 1a un probleme de défi-
nition de 'empathie. Le chercheur autiste Damian Milton
anotamment proposé un « probleme de double empathie »°
suggérant que les difficultés d’interactions sociales entre
autistes et non autistes ne seraient pas a sens unique,
mais reléveraient d'un malentendu réciproque. Pour plus
de détails a ce sujet, nous renvoyons a l'article de Noémie
Cusson, page 10 du présent numéro.

La neurodiversité, en considérant que I'autisme serait
une différence, peut ainsi pousser la recherche a aller
plus loin, en forcant a reconsidérer ce qu'est un
comportement «normal». Une étude récente a par
exemple analysé des interactions entre des autistes lors
de sessions de jeux vidéo, et a identifié plusieurs
comportements propres a 'autisme qui faciliteraient
les échanges sociaux, méme si a premiere vue ces
interactions peuvent paraitres incohérentes pour des
non autistes.* Les auteurs citaient notamment des
conversations composées presque entierement de
répliques de films, qui semblaient promouvoir le
rapprochement social chez ces jeunes adultes autistes.

Pour conclure, neurodiversité ne rime pas forcément
avec « bonne démarche scientifique » n’'implique pas
une approbation de toute lacommunauté autiste, et ne
justifie pas toutes des actions qui sont faites en son
nom. Cependant, en affirmant que toutes les conditions
humaines ont une valeur égale, et que les autistes ont
le droit et les capacités d'orienter les recherches et les
politiques qui les concernent, nous pourrons mieux
reconnaitre et développer les forces de chacun, sans
nier les besoins particuliers a chaque condition. 7_;"



