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La neurodiversité : cas limite ou horizon possible du patrimoine culture
immatériel de l’UNESCO ? 

Lucas Fritz
Ateliers de l’UNESCO, ethnopôle GARAE, Carcassonne, 10 janvier 2023.

Bonjour à toutes et à tous je suis très heureux d’être avec vous aujourd’hui pour vous parler de la
neurodiversité et pour essayer de savoir ensemble si la neurodiversité est un cas limite ou un
horizon  possible  du  patrimoine  culturel  immatériel  de  l’UNESCO.  
Je vais tout d’abord m’introduire puis introduire le sujet, clarifier certaines notions un peu techniques,
puis  classiquement  problématiques,  plans,  résultats  et  conclusion.



Donc je suis doctorant en sciences de l’info-com au Dicen à l’université paris Nanterre sous la
direction de Marta Severo et en sociologie à l’IRIS à l’EHESS sous la direction de Joelle Vailly et je
travaille  à  une  thèse  qui  ne  traite  pas  directement  du  patrimoine  et  de  la  culture.  

Ma thèse s’intéresse à la réception du concept de « neurodiversité » auprès de différents publics,
une association de personne autiste,  un établissement  médico-social  et  des acteurs  publics,
représentants  d’association,  représentants  officiels,  acteurs  des  politiques  de  l’autisme.  

L’idée étant de voir comment ce petit objet qu’est ce concept de neurodiversité accompagne les
transformations des normes de comportement et de communication qui arrivent à l’apparition du
numérique et qui arrivent aussi dans cette bascule du paradigme psychopathologique au paradigme
neuroscientifique.

Au préalable de mes terrains ethnographiques.  Il  a  s’agit  pour  moi  d’explorer  les différentes
controverses autour de la neurodiversité et l’une des controverses principales, en lien avec ce
changement de normes, consiste à faire des pratiques de l’autisme une culture à part entière - des
pratiques individuelles et collectives -, et non plus des expressions passives du corps voire des
symptômes  consécutifs  à  une  pathologie.

Donc si vous voulez ça a donné lieu à un projet de recherche-action exploratoire qui consistait à
émuler un certain nombre de controverses sur des fils Reddit en ligne – Reddit qui est un réseau
social qui rassemble des utilisateurs autour de sub-Reddit, des sous-communautés organisés en
thématiques, et ici il s’agissait de la neurodiversité - et à transposer un certain nombre d’élément de
la liste représentative, de techniquement de copier coller des questions présentes sur le document
ICH-03  et  voir  comment  les  communautés  concernées  allaient  s’en  emparer.



Pour comprendre dans quel cadre s’insère ce projet et mieux saisir ce qu’on appelle « populations
concernées », il faut prendre un contexte plus large. On est dans un contexte où 1 % de la
population serait autiste et aurait des particularités de communication et de socialisation et des
particularités sensorielles (les 2 aspects selon la dernière version du manuel diagnostic statistique
internationale des maladies mentales). Je dis bien serai, car on n’a pas de statistiques officielles,
mais l’idée est de voir le contraste entre la forte représentation en population générale et leur
absence  de  visibilité  par  ailleurs  dans  la  société  dite  ordinaire.

Si on intègre les autres troubles nous avons une majorité : TDAH, les troubles dys, dyslexie,
dyscalculie, dyspraxie etc les troubles de la biopolarité, et puis la progressive requalification des
pathologies psychiatriques en troubles neuro,  comme c’est  discuté pour la schizophrénie par
exemple.

Ce que l’on a comme réalité bio-politique pour reprendre l’expression de Michel Foucault, ce cadre
d’interrelation entre la production de savoir sur le corps et les dynamiques politiques qui s’emparent
de ces savoirs, est un moment d'intensification sensorielle des échanges et des rapports sociaux
(Harrmut  Rosa),  de  marchandisation  des  aspects  intimes  de  notre  vie  psychique  sous  un
capitalisme qui s’intéresse de plus en plus à notre cerveau et à son fonctionnement – ce que l’on
peut  qualifier  de  cognitif  pour  reprendre  l’expression  de  Franco  Berardi.

D’un côté une cérébralisation des activités de service, des métiers de bureau où la question du
traitement de l’information, de la socialisation au travail deviennent plus importantes et de l’autre le
cerveau et son bon fonctionnement (l'intelligence, l’empathie) deviennent des valeurs de distinction
sociale, de privilège amical voire amoureux – le désir d’être intelligent et de faire intelligent (Eva
Illouz). Le paradigme neuroscientifique, le souci du fonctionnement du cerveau se distillent dans les
rapports  sociaux  créant  des  inclusions  et  des  exclusions.

On ne peut bien sur pas faire dépendre ces troubles d’un simple effet de loupe. Néanmoins il faut
garder en tête que la neurodiversité émerge dans un moment de neuro-intérêt, d’intérêt biopolitique
pour  le  neuro  et  de  fatigue  neurologique  des  corps.



Voilà ce sont des livres ne traitent pas directement de la neurodiversité mais de la façon dont notre
cerveau  se  place  au  centre  de  mécanismes  biopolitiques.

Mais du coup qu’est-ce que la neurodiversité ? J’ai pris la définition de Nick Walker, une autorité
dans le champ de la neurodiversité et qui a publié un livre référence en 2022, neuroqueer heresises
(mais  qui  rassemble  des  publications  de  blogs  parues  dès  2005)  :

« La neurodiversité est la diversité des esprits humains, la variation infinie du fonctionnement



neurocognitif  au  sein  de  notre  espèce  »  (Walker  2021)

mais  iel  la  distingue  aussi  du  paradigme  :

« Le paradigme de la neurodiversité est une perspective spécifique sur la neurodiversité - une
perspective  ou  une  approche  qui  se  résume  à  ces  principes  fondamentaux  (...)  

L'idée qu'il n'existe qu'un seul type de cerveau ou d'esprit "normal" ou "sain", ou un seul style
"correct" de fonctionnement neurocognitif, est une fiction construite culturellement (...) » (Walker
2021)

« Le mouvement pour la neurodiversité est un mouvement de justice sociale qui vise à obtenir des
droits civils, l'égalité, le respect et l'inclusion sociale complète pour les personnes neurodivergentes.
»  (Walker  2021)

Ici on a l’idée que la norme cérébrale est culturelle mais on a l’idée plus explicite d’une culture de la
neurodiversité et ici d’une culture autiste sur le site internet de CLE-Autistes, l’association dont j’ai
proposé une ethnographie et qui était à l’époque la seule association de personnes autistes à se
réclamer  de  la  neurodiversité  en  France,  comporte  un  onglet  intitulé  «  culture  autiste  ».



Vous l’aurez compris le caractère de limite de ce patrimoine réside dans son ambiguïté entre
biologique, culturel, scientifique ; s’agit-il d’un patrimoine biologique, le cerveau de l’humain en tant
que développement organique, le patrimoine scientifique qui en permet la défense ou encore le
patrimoine culturel  de ses représentants et  ici  en l'occurrence des autistes qui  sont  les plus
nombreux  ?

Est-ce que c’est Le cerveau humain que l’on protège, est-ce une certaine approche du cerveau
humain, est-ce que ce sont les gestes poétiques et militants des personnes qui luttent pour leur
reconnaissance  ?



Ou  est-ce  qu’il  est  nécessaire  de  conjoindre  les  trois  ?

Donc  voici  un  peu  les  trois  questions  et  le  plan  suivra  ces  trois  questions  :

En quelle mesure l’approche de la culture et la définition sous-jacente de la culture donnée par les
personnes autistes est-elle fongible dans la définition institutionnelle de la culture de l’UNESCO ?

Quelle est la place des dispositifs de surveillance et de contrôle, et notamment des dispositifs
médico-sociaux, dans la constitution de ce patrimoine de « la neurodiversité », et dans la définition
donnée  de  la  culture  de  l’UNESCO  ?

En quelle mesure les inclassables du patrimoine de la neurodiversité peuvent-ils permettre à
l’UNESCO d’identifier autrement sa respons(h)abilité dans la définition de la culture et dans son effet
sur  cette  dernière  ?

Vous aurez remarqué le (h) de respons(h)abilité qui est un concept développé par Donna Haraway
et que je vais mobiliser pour repenser la place que peut occuper l’UNESCO dans la préservation de
ce patrimoine. Je vais essayer de développer à partir de ce cas d’étude un retour éco-féministe sur
les  modes  de  classification  de  l’UNESCO.



On va voir que toute une partie de la culture des personnes concernées est fongible dans la
définition de l’UNESCO et participe d’un patrimoine de la différence neurologique en lutte contre les
aspects  de  la  mondialisation  évoquée  en  introduction.

Ensuite nous allons observer un inclassable de ce patrimoine culturel immatériel des personnes
concernées qui se détache de l’autisme – nous allons voir qu’il nécessite une reformation de la part
de  l’UNESCO  car  il  se  situe  au  confluent  du  biologique  et  du  culturel.

Nous verrons en conclusion que plutôt que créer une autre classification, une division entre ce qui
relève de l’intérieur et du dehors, l’idée est plus dans cette tradition éco-féministe de « Vivre avec le
trouble » plutôt que de tenter de le corriger et pour cela j’aimerais proposer la mise en place d’un
déviantaire – ce n’est pas un inventaire des pratiques des déviantes mais un inventaire des
pratiques d’inventorisation, qui permet à l’UNESCO d’identifier la façon dont son vocabulaire, ses
cadres  et  ses  normes  modifient  ou  modulent  l’expression  de  la  culture.





Dans un premier temps je vais simplement décrire des éléments qui sont apparus lors de mon
terrain  d’enquête.

Ce qu’il faut remarquer dans un premier temps, c’est une volonté d’exprimer une culture mais aussi
de voir cette culture être reconnue par des instances autorisées, circuit éditorial, scientifique etc. 

Là je vous ai mis les captures d’écrans de différentes interactions autour de mes posts sur Reddit, ici
à gauche un internaute qui me conseille d’aller voir du côté du parlement de Malte qui a promulgué
une protection spéciale pour les autistes et à droite je vous ai mis une capture d’écran de la façon
dont j’organisais chaque jour, en arborescence les réponses. Mon article a été construit à partir d’une
analyse thématique des échanges avec les internautes. Ce que l’on peut remarquer est une volonté
de  travailler,  de  vivre  avec  ces  institutions.



En effet lorsqu’on regarde au détail les éléments de ces communautés de la neurodiversité on
pourrait penser que c’est une culture comme les autres. Pour cela j’ai repris les différents éléments
de définition du patrimoine culturel immatériel tel que prévu par l’UNESCO pour y ranger mes
éléments d’observation. Je vais faire des allers-retours entre les images et ce tableau récapitulatif.

On a ainsi  une « reconnaissance d’une culture commune, d’un savoir-faire,  d’une tradition :
personnalités représentatives et logotypes ». Par exemple à droite vous avez le sigle international de
reconnaissance de la neurodiversité un infini arc-en-ciel. Il s’oppose au logotype de la pièce de
puzzle bleue qui symbolise l’autisme comme un manque, une absence, une énigme de l’humain



pour caractériser que l’autisme se suffit à lui-même, s’exprime dans une gamme de diversité infinie
et surtout occupe et traverse toutes les couleurs politiques et sexuels (et pas uniquement le bleu
traditionnellement réservé au calme et à l’équanimité). On a un savoir-faire graphique mais aussi
une  notion  de  tradition.



On a  aussi  la  présence de  nombreux  drapeaux :  la  constitution  du  Chili  propose un  volet
neurodiversité séparé du volet autisme et propose un drapeau qui relève ici à la fois de la tradition et
du  rapport  au  territoire  ...  

un autre exemple est celui de l’Autistan, l’autistan est un territoire fictionnel raconté par les militants
de l'association Alliance Autiste et qui consiste à la fois à repenser l’habitation et l'organisation
politique en prenant en compte les particularités autistes mais aussi à critique l’inaccessibilité des
espaces publiques pour les autistes (à la fois une culture territorialisée mais aussi des pratiques de
protection  de  cette  culture)

On a un certain nombre d'évènements festifs ritualisés de façon annuelle comme Autreat et
Autscape qui consistent en des conférences accessibles à des personnes autistes, une pratique de
mise en accessibilité des lieux et de la communication et une pratique de recherche scientifique du
point  de  vue  des  personnes  ...

On a aussi une pratique de connaissance du monde et de la nature : avec Dina Muray le concept de
monotropisme qui  est  une requalification de ce que les sciences médicales nomment intérêt
spécifique ou restreint – il sert à qualifier de façon graduelle les modes d’attention et de perception 



On a ici des savoir-faire et artisanat la création de slogans repris sur Internet et en dehors et
associés à des manières de vivre de ces personnes « I  can speak 4 myself  »  repris  des
mouvements sociaux des personnes handicapées et ici adaptés pour des autistes qui pour certains
sont  non-  oralisants,  

on a aussi une pratique de labellisation des capacités de prises de parole des individus, que l’on
pourrait identifier comme un art de la méta-communication : Lors des réunions entre autistes il est
fréquent de porter des badges sur lesquels sont inscrits par un code couleur les capacités que l’on a
de communiquer (si on peut communiquer avec quelqu’un que l’on connaît pas, que l’on connaît
bien  si  oui  sous  quelle  condition  etc).



Tout se passe très bien dans un premier temps, tout se range très bien dans cette définition. Mais si
l’on regarde la définition du patrimoine donnée par l’UNESCO on voit qu’il y a la notion d’interaction,
comme si la culture était le fruit d’une interaction entre le corps et l’environnement. Or pour une
culture dont la particularité est de remettre en question les liens entre le corps et l’environnement, on
ne  peut  pas  se  satisfaire  de  cette  notion  d’interaction.



Je vais m’intéresser à un élément d’expression vivante de la culture autiste, à savoir le stimming qui
déborde  de  cette  définition.

Dans un premier temps le stimming est l’ensemble des gestes de régulation sensorielle effectués
par les personnes autistes pour résister à l’intensité du monde sensorielle (comme agiter les mains).
C’est un patrimoine au sens restreint on va dire en ce sens que c’est l’objet d’une revendication
culturelle  de  ces  personnes.

Mais c’est aussi une autre modalité de perception et de sensation... réduire le stimming à une
interaction c’est occulter la revendication qui est faite par lui  d’un autre langage, d’une autre
approche du vivant. Comme le propose l’universitaire autiste Rémi Yergeau, le stimming c’est un
énoncé sensoriel c’est quelque chose qui se répète et non que l’on fait répéter. C’est moins une
interaction  qu’une  intraction,  un  concept  forgé  par  Barad  et  repris  par  Haraway.  

Il ne s’agit pas d’une relation entre deux choses délimitées mais de relations complexes et partielles
entre  des  êtres  non  finis.

« L'intra-action comprend l'agence non pas comme une propriété inhérente d'un individu ou d'un être
humain à exercer, mais comme un dynamisme de forces (Barad, 2007, p. 141) dans lequel toutes
les "choses" désignées sont constamment en train d'échanger et de se diffracter, d'influencer et de
travailler  de  manière  inséparable.  »



Cette diffraction se passe avec et au travers des systèmes de « compagnonnages » autre concept
que j’emprunte à Haraway pour qualifier les modalités de transmission de cette culture qui se passe
moins de façon généalogique et intra-spécifique, à l’intérieur d’une même espèce (ce n’est pas une
diffusion ancestrale et générationnelle) qu’auprès de formes d’alliances réalisées en ligne et hors
ligne  à  travers  un  système  d’avatars,  d’identités  digitales  comme  ici  des  profils  Reddit.

Le stimming est une culture médiatisée par des « compagnonnages », et ici par des avatars sur
Reddit, par des liens entre l’humain et le non-humain, les RSN mais aussi les objets,les éléments
sensoriels  par  lesquels  le  stimming  se  pratique.



Mais le stimming s’inscrit aussi dans un éco-système technoscientifique particulier : revendiquer le
stimming  dans  l’espace  public  ce  n’est  pas  uniquement  militer  contre  une  normalisation  du
comportement humain par le capitalisme cognitif, c’est aussi lutter contre une approche bio médicale
de l’autisme qui concoure à travers des dispositifs institutionnels à corriger les comportements
anormaux  et  notamment  le  stimming.

Or cette approche comportementale du corps humain cette façon de réduire le corps à ses
comportements visibles à leurs interactions visibles se retrouve de façon ubiquiste dans toute la
société,  jusque  dans  les  définitions  de  l’UNESCO.

Ici je convoque le concept de Donna Harraway de « non-innocence » pour comprendre que les
définitions données du patrimoine par l’UNESCO ne sont pas innocentes vis-à-vis des dispositifs
technoscientifiques qu’il  reflète et notamment de la notion d’interaction : la notion d’interaction
comporte une représentation du vivant, une représentation dualiste, matérialisme, partagée avec
certaines  approches  comportementalistes  de  l’autisme.



Ici je vous ai mis un tableau récapitulatif des frictions entre l’appréciation des liens sociaux de la
neurodiversité et l’appréciation proposée par l’UNESCO en mettant en vis-à-vis les concepts de
l’UNESCO  et  ceux  de  Donna  Haraway  et  Remi  Yergeau.

L’échelle d’acteurs qui est plutôt individualiste, communauté et qui dans le cas de la neurodiversité
repose plutôt sur des énoncés sensoriels. Ces énoncés sensoriels se répètent à travers des
compagnonnages entre humain et non humain et ne préjugent pas d’une séparation entre l’un et
l’autre.  

Le rapport à l’autre qui est plutôt celui d’une interaction et dans le cas de la neurodiversité, une
intraction. Le rapport au corps qui, dans le sillage de l’approche interactionniste, est plutôt celui d’une
continuité  dans  le  temps,  d’un  maintien.  

Or dans la neurodiversité, l’idée de vivre avec le trouble consiste précisément à vivre dans et avec la
discontinuité des états sensoriels et psychiques. C’est aussi pour la raison que cette culture de la
neurodiversité est difficilement fongible selon moi dans l’idée d’un patrimoine liée au bien être – si l’on
considère que ce bien-être repose sur une biopolitique du corps fonctionnel dans une société
productiviste.





Néanmoins faire preuve de « non-innocence » c’est aussi comprendre que la protection d’un
patrimoine cohabite nécessairement avec une forme de coupure des liens, de réduction. Plutôt que
de proposer en conclusion une solution miracle j’aimerais ouvrir sur un dispositif permettant de «
vivre avec le trouble », une possibilité pour l’UNESCO de vivre avec ses propres troubles de
classification.

J’aimerais proposer un déviantaire, c’est une façon qu’à l’UNESCO de se considérer comme une
culture de la classification et de la mise en ordre qui ne sont pas détachés des autres modes de
classification institutionnelle comme celle de l’institution bio-médicale ... je me propose par exemple
de s'inspirer du bestiaire de l’anthropocène de Nicolas Nova qui rassemble des nouvelles espèces
animal-objet, minéral-vivante nées de l’anthropocène et qui serait comme une sorte de livre blanc de
la  culture  de  la  classification  et  qui  rassemblerait  les  objets-concepts  bizarres,  monstrueux,
inclassables, rencontrent mixtes de langages, qui à la fois entrent dans le patrimoine et en exposent
les limites. Ici ça pourrait être le stimming – un patrimoine pour lequel on n’a pas encore les mots. Ça
permettrait à la fois d’inventorier la pratique mais aussi de l’exposer ailleurs comme un inclassable –
de rendre cette responsabilité habitable, une respons(h)abilité.


