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Journal le Temps, ce samedi

Avant:

«La diversité, I'équité et
'inclusion (DEI) sont au cceur

de la culture de Novartis et font

partie intégrante de tout ce que

nous faisons. C'est un élément
clé pour stimuler I'innovation et

la performance des entreprises.»

Apres:

Novartis
supprime sa page
sur la diversité et
I'inclusion aux
Etats-Unis et
affirme ne pas

avoir changé de
politique

Le géant pharmaceutique a
effacé toute mention de son

engagement en faveur de
I'égalité des chances sur la
version américaine de son site,
en pleine offensive de Donald
Trump contre les programmes

~




Recherche, autisme & universite

¥

Vision globale de |"état de |la recherche

Ou en sommes-nous connaissances sur les étudiant.e.s?

Comment avancons-nous des maintenant
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Vision globale de |"état de |la recherche



Dangers retenus du passé

Manque de connaissances : Difference invisible qui ne Validisme : utilisation
-exc|u5|on-ou stigmatisation peut étre déterminée par maladroite de la
involontaire I'apparence extérieure communication avec ou

sur la personne
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(Lefevre-Levy et al., 2023 ; Axbey et al., 2023).



Le bon moment

@R A

7o Droit a I'éducation pour tous A Personne Envirohherent
* Interdiction de la discrimination
* Eliminer les inégalités
Inégalité = traiter des situations différentes
\_ de la méme maniére ou vice versa Y,

Participation sociale

(Reymond, 2008 ; articles 8 et 62 [ ) de la Constitution fédérale sur l'interdiction de la discrimination et le soutien & la pédagogie spécialisée jusqu'a I'dge de 20 ans (Confédération, 2002); loi sur I'égalité pour les Dones es 2 et 9 sur les aménagements

raisonnables de la Convention de I'ONU relative aux droits des personnes handicapées (CDPH) de 2006 ; Rapport du Conseil fédéral sur I'autisme (2018),; Concordat sur la pédagogie spécialisée (2011),; Convention intercantonale relative aux institutions sociales (CIIS) ; (Fougeyrollas, 2016 ;
CIF (Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé de I'OMS ; https ://ripph.gc.ca/modele-mdh-pph/le-modele



https://www.cairn.info/revue-bulletin-de-psychologie-2008-4-page-377.htm#:~:text=Le%20langage%2C%20avec%20ses%20mots,question%20qui%20nous%20para%C3%AEt%20int%C3%A9ressante
https://ripph.qc.ca/modele-mdh-pph/le-modele/
https://www.who.int/classifications/international-classification-of-functioning-disability-and-health
https://ripph.qc.ca/modele-mdh-pph/le-modele/

Mise en lumiere mutuelle des neurodiversités

* 15%-20% population mondiale

* Cerveaux sans particularité connue et atypiques sur le plan du
développement neurologique

* Prévalence approximative dans les hautes etudes
e TSA —tr. spectre autistique (0,45 — 1,9%)
TDA /H —tr. déficit de |'attention avec ou sans hyperactivité (7-16%)

L L

* HIP - haut potentiel intellectuel (e 1 %
e DYS —tr. dvp de l'acquisition ou de la coordination (5-10%)
* Mouvements stéréotypés - tics -Tourette

(Camden et al., 2024; Ryan, 2022 ; Walker, 2014, in https://www.aidanlab.ca/ ; Schuck et al., 2022 ; Zeedyk, Bolourian, & Blacher, 2019 ; https://icd.who.int/fr)



Dangers actuels

Au niveau des étudiants Au niveau des environnements

e Amélioration et/mais biais diagnostics Doctorants, personnel administratif,
(femmes) enseignants....

 Camouflage Double-standards

Double-empathie “inter-neurotypes” dans
les deux sens (autistic vs allistic)

* Twice exceptional

e Déclaration — Diagnostics tardifs

e Aider au lieu d’'empouvoirer Neurowashing

Eparpillage

& = e,
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(Hénault, 2021; Perry et al., 2022)




Sur quoi portent les recherches actuelles ?

Publications TSA augmentent annuellement

Domaines couverts: préeclinique, appliquée, biomédicale, services psychosociaux et
éducatifs

Financements majeurs: recherche biologique et genétique

Tendances a venir: priorités de la communauté TSA

Ages couverts: petite enfance a école primaire. Qq études récentes TSA & emploi.

e Population « en formation »

* =rare, principalement qualitatif, petite taille d’échantillons, peu participative

* Pratiques de soutien fondées sur des données probantes: communication sociale et le
comportements-défis. Population en formation manque

(Anderson, 2018; ; Harris et al., 2021; Hume et al,, 2021 ; Ames et al. 2016 ; White et al. 2016; McDonald et al., 2022; Nachman, 2016; Widman & Lopez-Reyna, 2020;
Rong et al., 2022 ; Zhao et al., 2022; Den Houting & Pellicano, 2019)



Petite recherche rapide des publications
scientifiques revues par les pairs 2015-2025

New Search  Subjects ~ Publications  Indexes ~ Signin ™ Folder Preferences ages v Contact BCU Fribourg  Help

’ . BIBLIOTHEQUE
-, Searching: ERIC, Show all | Choose Databases
+EBSCOhost ' CANTONALEET
. . . UNIVERSITAIRE DE
autism or asd or autism spectrum disorder or asperger's or aspe | T Title ~ Search oo
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Current Search 1. The Needs of College Students with Autism Spectrum Disorders and Asperger's Syndrome fo)

Proximity: By: Cullen, Jennifer A. In Journal of Postsecondary Education and Disability. Spr 2015 28(1):89-101. Language: English., Database: ERIC
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Population TSA « en formation » et littérature

scientifique

* Prévalences

 ETSA « en augmentation » dans de nombreux pays

 FEtudiants « répondant aux critéres TSA » encore flou (0,45 - 1,9 %)
 Meélange avec étudiants « en situation de handicap »
* Localisation = pays anglo-saxons

e Adultes: majorité sans diplome (Australie)

Nécessités
identifiées:

* TSA et études
supérieures

e FEtudes en Suisse

(Quartenoud et Ruffieux, 2022; Anderson, 2018, Hume et al., 2021 ; Ames et al. 2016 ; White et al. 2016, McDonald et al., 2022; Nachman, 2016; Widman & Lopez-Reyna, 2020, Dean et al.,

2022 ; McPeake et al., 2023)



Freins

Recommandations

(Anderson, 2019, Fong, 2021)

Journal of Autism and Developmental Disorders (2019) 49:1531-1558
https://doi.org/10.1007/510803-018-3840-2

ORIGINAL PAPER @
rossMark

A Systematic Literature Review of Empirical Research

TS A et ét u d e S S u p é ri e u re S on Postsecondary Students with Autism Spectrum Disorder

Anastasia H. Anderson' - Jennifer Stephenson' - Mark Carter' - Sarah Carlon'

Environnement: Peu de considération des objectifs de carriere, des
antéecédents académiques, des trajectoires au sein de |'universite,
peu d’étude empirique solide

Exposition précoce a l'universite; Sensibilisation a la neurodiversite;
Soutien au déeveloppement de carriere; Prise en compte des

trajectoires uniques; Coordination des services: environnement
sécure; Aménagements raisonnaoles; Auto-détermination




Ou en sommes-nous du coté des connaissances sur les étudiant.e.s?



Le defi des désequilibres

Solides compétences académiques | Difficultés liées aux caractéristiques diagnostiques : sensorialité,

Forces fréquentes: bonne mémoire, | socialisation (travaux de groupes, intercours , flexibilité cognitive,
détermination, dédication, intérét fonctionnement exécutif , transitions, anxiété, centres d’intéréts, gestion
spécifigue des imprévus, aptitudes a la vie quotidienne, sommeil/alimentation.
Transitions vers et depuis I'Uni

Acces au premier marché du travail

Consequences pour les études:

» Risque accru d'abandon précoce drop out

* Fatigue

* Santé mentale



https://icd.who.int/fr

Facteurs de protection

e Autonomie

 Conscience de soi

Autodétermination

Estime de soi

Bon fonctionnement exécutif.

International Journal of Educational Development

e VB
ELSEVIER journal homepage: www.elsevier.com/locate/ijedudev

Inclusion at university, transition to employment and employability of
graduates with disabilities: A systematic review™

Anabel Morina ', Gilda Biagiotti

Department of Teaching and Educational Organization, Faculty of Education, Universidad de Sevilla, C/ Pirotecnia, s/n, 41013 Sevilla, Spain

Facteurs externes: famille, bureaux d'aide étude/handicap, connaissances du

personnel et des pairs, attitudes inclusives des leaders

(Morifia, 2020; Marchiondo 2021)



J Autism Dev Disord (2015) 45:1673-1688
DOI 10.1007/510803-014-2324-2 CrossMark

[} V4 °
B e S O | n S d e S et u d I a n tS Higher Education Experiences of Students with Autism Spectrum

Disorder: Challenges, Benefits and Support Needs

alérie Van Hees - Tinneke Moyson -
Herbert Roeyers

Parcours
académique

Vie d’étudiant en Vie
dehors des cours indépendante




Drop out

* Taux de diplomes en Australie: TSA L gponiciones |
Ny

/ autism
Do what’s right
for you

3 5 % ) N T 5 1 - 6 7 % Accessing understanding .
The strain

diagnosis — tal
if only I had S aen »
health Processing the

known ro—r trauma and the
E oo / shame
% de d hez les TS
* 19,56% de drop out chez les TSA
Culture shock Lack of
= Managing proactive :
independent \ / SbPort Dropping out
life and study PP becomes the
only option or
. outside of my
All of these fecommg control
expectations isengaged
All the noise The need Who could || What could
and movement for have have
on campus structure helped? helped?

Figure 2. Themes and sub-themes within the three areas of systemic issues, challenges at university and life after

(Cage & Howes, 2020 )

(Anderson, 2018; Cage & Howes, 2020 )



Transitions apres |I'Universite

Etudiant.e.s Environnements universitaires,

* Non-déclares = moins bonne experience de recommandations:

I"Université & usage restreint des supportsa ¢ « Curriculum augmentation »:

disposition e Programmes de soutien des soft-skills
* Croyance : ce n’est pas le role de I'Uni de Faciliter les stages

preparer a I'emploi Agences de placement

* Transition plus complexe depuis les filieres  Clarifier les perspectives d'emploi et
« non-vocationnelles » objectif de carriere depuis toutes les
filieres

* Enseignement: UDL (Universal design for
learning), curriculums individualisés,
alternative strengths based approaches

(Andersen et al, 2017; Andersen et al., 2020; Fong et al., 2021)



DOI: 10.1002/cl2.1185

Campbell v gy

Collaboration

| °
E I I l p O I Interventions for improving employment outcomes

for persons with autism spectrum disorders: A systematic
systematic review update

UPDATED SYSTEMATIC REVIEW

Carlton J. Fong® | Joshua Taylor? | Aynura Berdyyeva® |

Amanda M. McClelland* | Kathleen M. Murphy® | John D. Westbrook> T

» 278 études empiriques, seulement 3 gardées pour leur qualité (Smith et al,,

2015; Wehman et al., 2014, Wehman et al., 2014 2017)

-~
* Projet SEARCH

+ Dipléme - =hausse du taux d'emploi
 Formation a I'entretien d'embauche en réalité D

* https://projects.unifr.ch/autism/trouver-du-travail-lentretien-dembauche/

(Fong et al., 2021)


https://projects.unifr.ch/autism/trouver-du-travail-lentretien-dembauche/

Vision globale de |"état de la recherche
Ou en sommes-nous connaissances sur les étudiant.e.s?

Comment avancons-nous des maintenant?
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BENC
=

[=]L www.unifr.ch/go/autism
e E-plateforme Autism&Uni * Lignes directrices contraignantes
e Coaching & prédiagnostic * Mémoires BA & MA

 Podcasts et @autismuni
* Plateforme ADH/D
e Salle de calme sensoriel

* Groupe de soutien neurodiversite

* Mentorat par les pairs
* Statistiques
 ND hour

(Gasperini, 2023 ; Lozzi, 2023; Ballaman, 2022 ; Pereira Ribeiro, 2023, Buri, 2023; Rossier, 2022; Quartenoud, 2022; Quartenoud et Ruffieux, 2021)


http://www.unifr.ch/go/autism

Autodétermination

* Passer d'une philosophie d’assistance a une philosophie d’empouvoirement

e Agir en vue d’un objectif choisi librement

e Croire a mon contrdle sur mes actions, mon role, et mes ambitions

Besoins psychologiques de base  Motivation

Action causale

Motivation
autonome

Croyance au
controle sur
I’action

Action
volitionnelle

Action
agentique

Agentivité
causale

Le modéle de I'agent causal (Shogren et al., 2017)

AUTO-

DETERMI
NATION



U
Projet AHEAD - Autodétermination =

Quartenoud, N; Ruffieux, N.; Zurbriggen, C. (en cours)

[ [
i i
i i
i i
[ i

Conscience
de soi?
(k-1)

Centrer sur les attributiohs internes (a-
g) ‘ ‘

Implément
er |'action
(d-e-h-i)

Besoins? Choisir une

AVANCER

|
|
|
(j-k-1) In- priorité :
tern ™ (b-c-d-h-j) /- !
a/ | | |
| | |
| | |
i i i
| | |
SE CONNATTRE i i i
! | |
| |
|

| |
FIXER UN OBJECTIF  PLANIFIER IMPLEMENTER LYACTION

Actions agentiques travaillées au cours du programme AHEAD: (a) competences causales ; (b) faire un choix; (c) prendre une décisions ; (d) fixer
un objectif; (e) résoudre un probleme ; (f) planifier ; (g) competences agentiques ; (h) auto-gestion, auto-controdle, auto-évalution; (i) atteindre
un but;: (i) defender ses intéréts; (k) conscience de sois; (I) connaissance de soi



Projet NeuroDiversUnis

UNI
FR UNIVERSITE DE FRIBOURG
N UNIVERSITAT FREIBURG
=PrL
Recherche Pratique .
u

b
UNIVERSITAT
BERN

@E UNIVERSITE
%/ DE GENEVE

mi
UNIVERSITE DE
NEUCHATEL

Attitudes inclusion - Zones de calme sensoriel - Auto-détermination - Transition au
monde professionnel - Données chiffrées — Information (Mooc) - Fédération des entités

HSLU e



Alors...?

Doit-on militer pour soutenir la neurodiversité dans les hautes
études?



Potentiel individu - environnement

Mouvement neurodiversité:
e # pathologisation de 'autisme

* =variations humaines naturelles
* Handicap = mauvaise adéquation personne-environnement
* Penser autrement = rendre possible I'innovation
* As| Am, DCU — Irlande. Label autism-friendly = qualité + argument économique (+ 350% # étudiants)
» Redéfinir les criteres explicites a valider
* Permettre I'élaboration d’un projet professionnel

* Les aménagements créés pour les étudiants a besoin spécifiques sont susceptibles de bénéficier au plus
grand nombre

(Bolte, 2022a ; den Houting, 2018 ; Mandy, 2018 ; Pellicano & den Houting, 2022; Hedley et al 2017; Anderson 2022)



Conclusion

Penser la différence comme une norme

. autismus schweiz : .
< autisme suisse
£ autismo svizzera

nathalie.quartenoudmacherel@unifr.ch


http://www.unifr.ch/go/autism
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