Collections

INSTITUT UNIVERSITAIRE
en DEFICIENCE INTELLECTUELLE
ETEN TROUBLE pu SPECTRE pe CAUTISME

Crédit image pixabay Gerd Altmann 2198961

Avril 2023

Guide de pratiques par:

Marie-Hélene Poulin

i “c I us ives en reCherChe Marjorie Désormeaux-Moreau

Marie Grandisson

participative

Québec



INSTITUT
UNIVERSITAIRE

DIt TSA

Auteures

Marie-Héléne Poulin, Ph. D.

Professeure agrégée, Université du Québec
en Abitibi-Témiscamingue (UQAT),
Chercheuse réguliére, Institut universitaire en
déficience intellectuelle et trouble du spectre
de l'autisme (IU DI-TSA)

Cofondatrice, Groupe de recherche pour les
adolescents et les adultes autistes (GRAADA)

Marjorie Désormeaux-Moreau, Ph. D.
Professeure agrégée, Université de
Sherbrooke (UdeS)

Chercheuse réguliére, IU DI-TSA et Institut
universitaire de premiére ligne en santé et
services sociaux (IUPLSSS)

Cofondatrice et présidente-directrice
d’Autisme Soutien

Marie Grandisson, Ph. D.

Professeure agrégée, Université Laval
(ULaval)

Chercheuse réguliére, IU DI-TSA et Centre
interdisciplinaire de recherche en réadaptation
et intégration sociale (Cirris)

Note des auteures

L'élaboration et la révision de ce guide ont été
réalisées par une équipe neurodiverse et des
personnes a/Autistes ont activement contribué
a chacune des étapes de sa rédaction.

Soutien a la rédaction

Louis-Simon Maltais, Ph. D. (cand.)
Praticien-chercheur, IlU DI-TSA
Doctorant, Université de Montréal

Relecture

Lucila Guerrero

Assistante de recherche, mentore paire-aidante
et membre de I'équipe de recherche en
inclusion sociale des autistes (ERISA)

Gabriel Normandeau, T.S.
Etudiant a la maitrise en travail social et
auxiliaire de recherche, UQAT

Soutien a I’édition
Sonia Dany,
APPR, CIUSSS MCQ

Martine Thibeault,
Agente administrative, CIUSSS MCQ

Il est recommandé de citer le document de
cette fagon :

Poulin, M.-H., Désormeaux-Moreau, M. et
Grandisson, M. (2023). Guide de pratiques
inclusives en recherche participative. Trois-
Riviéres, Canada : Centre intégré universitaire
de santé et de services sociaux de la Mauricie-
et-du-Centre-du-Québec, Institut universitaire en
déficience intellectuelle et en trouble du spectre
de l'autisme.

Toute reproduction est interdite sans
l'autorisation écrite du CIUSSS MCQ.

Dépét légal

Bibliotheque et Archives nationales du Québec
Bibliotheéque et Archives Canada

17 &dition (2023)
ISBN : 978-2-550-94407-2

© Gouvernement du Québec (2023)



Table des matiéres

100 1 o3 e 1
Qu’est-ce que c’est la recherche partiCipative? .............uiiiiiiiiiiiiiii e 1
C’est quoi des savoirs expérientiels, pratiques, professionnels ou scientifiques?.........c...cccc.ooooooee. 1
Pourquoi concevoir un guide sur la recherche participative inclusive? ... 3
Quelle est la principale VISEe de Ce QUIAR?..... ... i i i eeeeeeeennennnnnne 4
Comment ce guide est-il STTUCIUIET ..........oo i i 4
A QUi Ce QUIE S'AArESSE-t-il? ...t 4

Section 1 : Conditions nécessaires au travail collaboratif en contexte de recherche participative .......cweeesrsesrsrasmsesesssesss 5
1.1. Valorisation des savoirs eXperientiels..........c..uuuiiiiiiiiiiiii e 6
1.2. Repéres clairs et acceptables pour tous et toutes .........ooovviiiiiii i, 10
1.3. FIEXIDIlITE €1 OUVEITUIE ... e e e e e e e e e e e e e e e e aeaens 16
1.4. Engagement envers la formation et le développement de compétences ...........cccceeeeeeiivinnnnnnnn. 17

Section 2 : Comment intégrer ces conditions au processus de rECEICNE ...cuceeesesesesmssmsmsessssssssssasmsmssssssssssasasmsssssessssases 18
2.1, Préparation dU ProjJel..... ...t a e e e aaaa s 18
2.2. REaliSation dU PrOJeL.....ccoee e 19
2.3. RetombEES AU PrOjel ... oo e 22

CONCIUSION cuvurrsrssassssasessssassssssassssasessssassssssassssssessssassssssessssasessssassssssessssasssssnassssasess sesss s snassseasesssnasssssasssnasasnes 23

REFEIENCES c.euvsrsrsrsrmsmsmsessssssssssmsmssssssssssasasmssssssssssasmssasssssssasasasmasasssssssasasmsssssessssasasssasssssssasasmasasssssssasasansaes 24

71 0] 17 ] = 0= 27

Guide de pratiques inclusives en recherche participative pagei



Introduction

Historiquement, les personnes qui se considerent ou s’identifient en situation de handicap ont été (et
sont encore trop souvent) jugées incapables de porter un regard sur leurs propres réalités. La recherche
s’est donc faite sur ces personnes et non avec elles ou par elles’. Ce contexte prend appui et contribue
également lui-méme a une survalorisation des savoirs scientifiques et professionnels. Pour réduire cette
injustice que dénoncent depuis longtemps les personnes concernées, la recherche participative est une

avenue pertinente a considérer?.

Ce guide propose aux personnes intéressées une introduction aux conditions nécessaires a la réalisation
de projets de recherche participative. Les personnes tentées par I'expérience de ce type de recherche
pourront ainsi s’approprier les conditions essentielles pour s’assurer d’un processus efficace et surtout

respectueux pour toutes et tous.

Qu’est-ce que c’est la recherche participative?

La recherche participative est un type de recherche qui intégre les savoirs expérientiels, pratiques,
professionnels et scientifiques. Elle nécessite que des personnes détentrices de savoirs expérientiels
(ou pratiques et professionnels) directement liés a I'objet de I'étude soient impliquées dans le processus
de recherche a titre de membres a part entiére de I'équipe®. Leur implication est valorisée a toutes les
étapes du projet de recherche, de la définition du probleme a la collecte, 'analyse et I'interprétation des

données, et jusqu’aux activités de diffusion et de mobilisation des connaissances*.

C’est quoi des savoirs expérientiels, pratiques, professionnels ou scientifiques?

Le savoir expérientiel est différent de I'expérience vécue, du récit ou du témoignage. Bien qu’il soit
élaboré a partir d’un vécu ou d’expériences personnelles en lien avec une réalité ou une situation donnée,
il résulte aussi d’'un cheminement, d’'une analyse et d’une réflexion® 6. En d’autres mots, c’est a partir de
'expérience d’'un parcours de vie ou d’expériences ponctuelles que les savoirs expérientiels sont
geneérés. En interagissant avec une personne qui a certains savoirs experientiels, il est possible de se
sensibiliser au vécu de l'autre. Cette démarche ne permet toutefois pas de s’approprier ce savoir et de

prétendre ensuite détenir ce savaoir.

Le savoir pratique permet de penser a des solutions concrétes aux problémes rencontrés’. C’est un

savoir qui se construit dans I'action au quotidien.
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Le savoir professionnel est commun entre les membres d’'un groupe professionnel. Il se construit a
travers les activités liées au travail®. Ce type de savoir se béatit, entre autres, par la formation formelle ou
informelle, I'observation et les expériences en lien avec le travail. Il peut étre partagé entre collégues ou

faire I'objet de guides de pratiques.

Ce type de savoir est le résultat d’'une démarche scientifique®. Cette démarche rigoureuse, pouvant étre
transmise et reproduite, est utilisée pour répondre a des questions et ainsi augmenter les connaissances

sur un sujet.

On parle de croisement des savoirs quand une personne a plus d’'un type de savoirs ou quand les
membres d’'une équipe se complétent par les différents savoirs qu'ils apportent'®. Dans la Figure 1, les
fleurs représentent les savoirs qu’il est possible de combiner pour former un bouquet (les expériences et
les connaissances multiples). Par ailleurs, ce bouquet est plus que I'addition de chacun de ces savoirs,
puisque les expériences et les connaissances se construisent au fil du temps et s’interinfluencent. Ainsi,

les savoirs croisés s’enrichissent continuellement et sont, au final, indissociables.

Fleur représentant un type de savoirs (p. ex. un
savoir expérientiel lié a un événement ou une
situation)

Bouquet composé de plusieurs fleurs du méme
type représentant les savoirs d’un seul type
(p. ex. savoirs professionnels)

Bouquet de différentes fleurs représentant le
croisement des savoirs qui s’interinfluencent et
forment un tout (p. ex. plusieurs savoirs
expérientiels, des savoirs scientifiques et des
savoirs professionnels)

Crédit image Adobe stock, licence CIUSSS MCQ

Figure 1. lllustration représentant une analogie entre les fleurs pouvant former
un bouquet et les savoirs pouvant étre croisés.
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Pourquoi concevoir un guide sur la recherche participative inclusive?

Plusieurs convictions ont poussé les auteures a concevoir ce guide. En voici quelques-unes :

¢ |l faut reconnaitre que les personnes a/Autistes® ou les personnes dites « ayant une déficience
intellectuelle »°, par leur expérience, ont beaucoup a apporter a la recherche les concernant. Elles
peuvent nourrir le projet, la recherche ou les études du début a la fin, parce qu’elles sont les mieux
placées pour cibler les enjeux prioritaires concernant leur propre réalité et leurs besoins.

¢ Il importe de ne pas reproduire les injustices vécues par ces personnes dans leur vie quotidienne et
de leur proposer des maniéres réellement accessibles et respectueuses de s’'impliquer dans des
projets de recherche.

o Il est possible de blesser les personnes avec qui on travaille, méme avec les meilleures intentions.
C’est d’autant plus vrai lorsque ces personnes ont des identités ou des vécus peu représentés dans
I'équipe, comme c’est souvent le cas pour les a/Autistes ou les personnes dites « ayant une déficience

intellectuelle ».

Comment vous sentiriez-vous si...

¢ Vous investissiez plusieurs heures de votre temps dans un processus de recherche sans recevoir une
compensation juste et équitable?

o Votre expertise était rejetée, invalidée ou méme dénigrée, parce qu’elle est différente?

o Vous étiez invité(e) a faire partie d’'un projet sans que votre point de vue ne soit réellement pris en
compte ou sans que les méthodes de travail ne répondent a vos besoins?

Frustré(e)s? Indigné(e)s? Découragé(e)s? Tristes? Toutes ces réponses?

Ces réflexions ont poussé les auteures a préparer ce guide d’introduction a la recherche participative
avec les a/Autistes ou les personnes vivant avec I'étiquette de la « déficience intellectuelle ». Elles
souhaitent que le choix de s’investir dans un projet de recherche participative soit fait de fagon libre et
éclairée pour toutes les parties impliquées. Lorsque des faux pas seront commis, les auteures

souhaiteraient que des actes réparateurs puissent étre proposés.

Les auteures souhaitent que de plus en plus de recherches se réalisent avec, voire par les personnes

les plus concernées par les enjeux discutés. Le plus important est toutefois de réaliser des recherches

2 Dans ce document, nous utilisons le terme « a/Autiste » pour privilégier un langage axé sur 'identité (plutdét qu’un langage axé sur la personne)
et reconnaitre que certaines personnes : i) se considérent autistes (avec une minuscule pour traduire qu’il s’agit pour elles d'un état, d’'une
condition d’'une fagon d’étre) et ii) s’identifient Autistes (avec une majuscule pour traduire qu’il s’agit pour elles d’'une partie de leur identité et
de leur culture). Proposé par Désormeaux-Moreau et utilisé par Autisme Soutien (s.d.), I'utilisation du terme « a/Autisme » comme nom commun
s’inspire d’une convention observée dans les communautés s /Sourdes.

® Dans ce document, nous utilisons les termes personne dite « ayant une déficience intellectuelle » ou vivant avec I'étiquette de la « déficience
intellectuelle » pour référer aux personnes dont le fonctionnement intellectuel s’écarte des majorités.
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participatives de qualité, dans lesquelles les personnes sentiront que leurs savoirs sont réellement

valorisés et dans lesquelles les relations seront respectueuses et égalitaires.

Quelle est la principale visée de ce guide?

Ce guide vise a informer et susciter des réflexions chez les personnes désirant s’engager dans des

recherches participatives avec des a/Autistes ou les personnes dites « ayant une déficience

intellectuelle ». Cela signifie des recherches :

e Dont les processus sont cohérents avec les forces, les intéréts et les besoins des personnes détenant
des savoirs expérientiels liés a I'objet de ces recherches;

e Ou la répartition des pouvoirs est juste et équitable;

¢ Qui répondent aux exigences de rigueur scientifique.

Comment ce guide est-il structuré?

La premiére section du guide expose les conditions nécessaires au travail collaboratif avec des a/Autistes

ou les personnes dites « ayant une déficience intellectuelle » en recherche.

La deuxiéme section illustre comment ces conditions peuvent étre intégreées a l'intérieur d’un processus
de recherche participative. Le guide aborde ce processus en s’attardant a I'élaboration de 'intention de
recherche, a la recherche de financement, aux activités de collecte, d’analyse et d’interprétation de

données et, enfin, aux activités de mobilisation des connaissances.

Des outils complémentaires et modifiables seront également progressivement élaborés et rendus

disponibles afin de soutenir la réalisation de recherches participatives.

A qui ce guide s’adresse-t-il?
Toutes personnes impliquées ou intéressées par la recherche )
participative. v' Considérent que le savoir expérientiel

< est une expertise importante.
Ces personnes peuvent étre :

v Considérent la diversité comme un levier

v" Des chercheuses ou chercheurs " . L .

v Des étudiantes ou étudiants d’innovations scientifiques et sociales.

v" Des représentantes ou représentants d’'organismes subventionnaires v Sont conscientes des efforts nécessaires

v" Des partenaires de la recherche, incluant les personnes directement a la réalisation d’'une recherche
concernées par 'étude (p. ex. les personnes a/Autistes et les participative (p. ex. en temps ou sur le
personnes que l'on dit « ayant une déficience intellectuelle ») > plan relationnel).

v" Des professionnelles ou professionnels de recherche v . -

v L Dans la Acceptent que Ia_ demarc_h_e{r et le projet

mesure de recherche soient moc_ilfles en cours

Elles peuvent avoir des savoirs en lien avec 'objet de I'étude : ouelles - d€ route, selon les besoins etles

v Expérientiels _a\ttenteg des différentes personnes

v Pratiques impliquées.

v" Professionnels v" Démontrent de l'ouverture aux idées des

v' Scientifiques autres, méme lorsqu’elles s’écartent des

v Un croisement de plus d'un de ces types de savoirs leurs.

v [ _—
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Section 1 : Conditions nécessaires au travail collaboratif en
contexte de recherche participative

Les conditions nécessaires au travail collaboratif dans un contexte de recherche participative ont été
regroupées en quatre grands thémes : 1) la valorisation des savoirs expérientiels; 2) la mise en place de
repéres clairs et acceptables pour toutes et tous; 3) la flexibilité et 'ouverture; 4) 'engagement envers le
développement de compétences. Ces themes sont illustrés dans la Figure 2 et décrits dans cette section.
lIs sont présents telle une trame de fond a travers I'ensemble du processus de recherche, c’est-a-dire de

la préparation du projet a sa réalisation ainsi que lors de la considération et de la réflexion de ses

retombées.

« Interpeller les bonnes personnes, au
bon moment, pour le bon projet

« Partager les pouvoirs et reconnaitre
ses priviléges

« Compenser de maniére
équitable

Valorisation des
savoirs
expérientiels

» S’entendre sur le
fonctionnement des rencontres

* Démontrer de la considération
pour l'autre en s’informant

« Communiquer les résultats de
recherche de maniére inclusive

Mise en place de
repéres clairs et
acceptables pour
toutes et tous

Flexibilité et
ouverture

« Echanger de fagon
respectueuse et efficiente

+ Evaluer pour s’améliorer

n
W/

Engagement envers
le développement
de compétences

+ Former les chercheuses et les
chercheurs a collaborer

+ Former les partenaires a la
recherche

Figure 2. Conditions nécessaires au travail collaboratif

Guide de pratiques inclusives en recherche participative

page 5



1.1. Valorisation des savoirs expérientiels

L’'une des premiéres étapes du processus de recherche participative est de solliciter des partenaires dont
la motivation et les savoirs sont alignés aux besoins de recherche. Cela inclut notamment des personnes
apportant des savoirs expérientiels par leur expérience significative en lien avec le théme de la

recherche'! et par le recul relatif & cette expérience.

La recherche participative suppose non seulement I'implication de personnes détentrices de savoirs
expérientiels, mais aussi la mise en place de processus de coconstruction tout au long de I'étude. Pour
y arriver, il est important de s’assurer que la démarche de recherche et les mécanismes de travail sont
accessibles. Premiérement, pour ce faire, il est parfois nécessaire de faire preuve de créativité dans la
recherche et de mettre en place les moyens permettant a de telles personnes de participer. Selon les
besoins et les ressources des personnes qui s’engagent dans la démarche de recherche participative, il
peut étre utile de diversifier les moyens et les outils mis en place. Par exemple, si on veut documenter
I'expérience résidentielle de personnes a/Autistes non oralisantes (c.-a-d. qui s’expriment par d’autres
moyens que par I'oral) selon une approche participative, il faudra diversifier les modes de communication
(p. ex. communication assistée ou schématique, clavardage). Deuxi€mement, pour maintenir un
processus de coconstruction pendant toute la durée de I'étude, il faut envisager la possibilité d’avoir a
ajuster voire méme a changer I'objet d’études selon I'évolution du travail participatif. Par exemple, il est
possible qu’au fil des discussions, les personnes ayant un savoir expérientiel relatif a I'objet de I'étude
accordent plus d'importance a un autre théme que celui convenu au départ. Si c’est le cas, il faut
s’interroger sur : la fagon dont le groupe (et particulierement les personnes qui n'ont pas de savoir
expérientiel sur le sujet) aborde les thémes, la fagcon dont on comprend et interpréte les propos des
personnes ayant ce savoir, les facons d’étre, de s’exprimer et d’agir. Finalement, une coanalyse de la
situation permettra de mettre en évidence les moyens a mettre en place pour s’assurer d’'un enlignement.
Il est important de retenir que s’il estimpossible de mettre en place les moyens nécessaires a I'implication
active de personnes ayant un savoir expérientiel, 'objet ou méme la recherche elle-méme doivent étre

remis en question.
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Est-il pertinent d’inviter a la collaboration des personnes proches aidantes ou des personnels
ayant des fonctions professionnelles plutét que de solliciter les personnes elles-mémes
directement concernées par I'objet de la recherche?

Pour répondre a cette question, il est essentiel de ne pas s’arréter a notre propre confort ou encore
aux outils dont nous disposons pour permettre la participation. Il faut d’abord se pencher sur la
disponibilité de personnes ayant un savoir expérientiel pertinent en regard a I'objet de recherche. I
faut ensuite sonder l'intérét de ces personnes a participer a I'étude envisagée. S'il n’est pas possible
de trouver des personnes détenant un savoir expeérientiel et ayant un intérét pour I'objet de recherche,
il faudrait alors se questionner sur la pertinence de I'étude envisagée ou encore sur la perspective

adoptée.

Il est essentiel d’avoir conscience que certaines personnes sont davantage privilégiées que d’autres a
cause de caractéristiques qu’elles possédent et de qui elles sont. Il est surtout important d’avoir
conscience que ces priviléges sociaux, qui ne sont pas en lien avec le mérite ou les efforts’?, sont
présents dans tous les contextes et que la recherche n’y fait pas exception. Les rapports de pouvoir
s’établissent au sein des relations sur la base d'une hiérarchisation de certaines caractéristiques,
certaines sont socialement valorisées et sources de privileges sociaux alors que d’autres sont
dévalorisées ou stigmatisées. Concrétement, des rapports de pouvoir peuvent s’établir entre des
individus en fonction d’attributs qui sont plus ou moins valorisés (p. ex. sexe, genre, neurotype, age,
couleur de la peau, scolarité, profession). Certaines personnes ont plus de privileges ou d’avantages
socialement que d’autres et une méme personne peut étre avantagée dans certains cercles et sur la
base de certaines caractéristiques, mais pas dans d’autres’. Les rapports de pouvoir qui s’établissent
sur la base de ces priviléges engendrent des désavantages, des contraintes et des obstacles. C'est a
travers ce prisme de la hiérarchie que les propos et les contributions de personnes qui appartiennent a

des groupes marginalisés ou sous-représentés sont trop souvent invalidés ou dévalorisés.

Guide de pratiques inclusives en recherche participative page 7



Personnes alliées
Les personnes qui détiennent des privileges sociaux, en raison de leur statut ou de leur fonction
notamment, ont une responsabilité importante : celle d’'utiliser leur pouvoir et les ressources qui y sont

associées pour réduire ces rapports de pouvoir. Ces personnes peuvent étre des alliées.

Il ne s’agit pas de prendre la parole pour, mais plutét de prendre un pas de recul par rapport a ses
propres savoirs et priviléges, d’amplifier les propos des personnes désavantagées et de les soutenir
dans leurs démarches pour éliminer les barriéres (et non pas de le faire a leur place)'™. Ce sont les
actions d’une personne qui détermineront I'appui et le soutien réels qu’elle apporte. Ce sont ainsi les
actions qui permettront aux personnes qui font face a des obstacles ou a des barriéres d’en considérer

une autre comme alliée.

Lorsqu’on réalise une recherche participative, une attention particuliére doit étre portée a la composition
des équipes, puisqu’elle peut renforcer les rapports de pouvoir entre les membres, d’autant si celles et
ceux qui détiennent un savoir expérientiel aligné avec I'objet d’étude sont représentés en infériorité
numeérique. Il faut avoir conscience qu’il est souvent intimidant pour une personne détenant un savoir
expérientiel de se retrouver en position minoritaire, surtout qu’il y a souvent survalorisation des savoirs
pratiques, professionnels et scientifiques au détriment des savoirs expérientiels. Ce contexte peut
représenter un obstacle pour I'expression des savoirs expérientiels, surtout si celui-ci n’est pas aligné
avec les savoirs, les idées ou les attentes des autres membres. |l peut aussi augmenter l'inconfort quant

au dévoilement de ses identités.

Dévoiler ses identités ou pas?

De prime abord, dévoiler certains aspects de son identité peut faire craindre, selon ses expériences
passées, des réactions négatives ou des préjudices. Alors que des aspects de l'identité peuvent parfois
étre cachés ou camouflés (p. ex. réle de parent, diagnostic de santé mentale, orientation sexuelle),
d’autres sont toujours trés visibles (p. ex. couleur de la peau), alors que d’autres sont parfois déduits par
observation (p. ex. statut socioéconomique, age, genre). Sur la base d’indices observables (p. ex. les
vétements portés par la personne ou sa fagon de s’exprimer), ces déductions reposent souvent sur des
idées préconcgues (p. ex. si la personne porte une jupe, c’est que c’est une femme, si la personne
manipule un yo-yo, cest qu’il s’agit d'un enfant ou d'une personne immature). Pour éviter la
discrimination, certaines personnes consacreront beaucoup d’énergie pour cacher (masquer ou
camoufler) certains aspects de leur identité, s’efforcant d’étre, d’agir et de communiquer d’'une maniére

qui ne leur est pas naturelle et qui ne respecte pas leurs besoins ou leur culture, notamment.
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Choix du dévoilement identitaire
Une chercheuse ayant un diagnostic de trouble anxieux et étant canadienne, blanche, de religion
catholique, bisexuelle, cisgenre et mére de trois enfants, dont un de ceux-ci est a/Autiste, méne des
études qui s’intéressent a la participation sociale des a/Autistes. Cette personne peut choisir de taire
certaines de ses identités non apparentes dans un projet de recherche participative impliquant des
partenaires a/Autistes et de ne dévoiler que son statut de chercheuse. A un autre moment, dans un
contexte de recherche avec des parents d’enfants a/Autistes, elle pourrait dévoiler son identité de
meére d’un enfant a/Autiste en plus de celui de chercheuse, pour aider a créer une relation de confiance

avec les parents avec qui elle a des points en commun.

Double statut et questions identitaires
Une personne a/Autiste détenant un doctorat (Ph. D.) et ayant un role de chercheur universitaire qui
meéne des recherches participatives avec et pour des a/Autistes est confrontée a un double rejet. D’'un
cbté, son expertise, sa rigueur et ses compétences sont fréquemment remises en question, réduites,
voire invalidées au sein de la communauté académique, du fait de son appartenance a la communauté
a/Autiste et de ses activités militantes. D’un autre coté, elle se fait parfois notamment reprocher par
certaines personnes a/Autistes de ne pas en faire assez pour représenter et défendre les intéréts de
la communauté.
Capacités présumées

Un jeune homme qui s’identifie et se présente comme trisomique coanime une activité scientifique
avec un chercheur qui correspond au neurotype prédominant. Lors de la période de questions, les
membres de l'auditoire remarquent les traits physiques associés a la trisomie 21. Sur la base des
capacités présumeées du coanimateur trisomique, l'auditoire lui pose uniquement des questions
simples et superficielles. Les questions de contenu sont plutdt dirigées vers le chercheur, jugé capable

d’y répondre.

Le partage des savoirs croisés par une personne, liés a ses différentes identités ou aux expériences
gu’elle a vécues par rapport a chacune d’elles, favorise I'obtention de données riches. Cette richesse
doit étre mieux reconnue. L’une des facons de la reconnaitre est de la compenser équitablement lorsque

les participants n’occupent pas directement des emplois en lien avec la recherche.
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Une compensation juste et équitable permet de reconnaitre I'apport, mais aussi les dépenses et les
efforts investis par les partenaires qui détiennent des savoirs expérientiels, en plus de considérer leur
statut™. Il est notamment nécessaire pour les organismes subventionnaires de mieux reconnaitre les
colts qu'implique la contribution a la recherche participative pour ces partenaires et d’allouer les fonds

nécessaires a leur juste compensation.

Quels sont ces colts?

Offrir son temps et dépenser son argent pour les déplacements et 'hébergement sont possiblement les
principaux éléments volontairement accordés par les partenaires. Or, d’autres éléments peuvent
constituer d’importantes concessions en lien avec un engagement profond et réel comme la fatigue
physique et la surcharge sensorielle, les émotions soulevées par le rappel de situations plus difficiles,
I'épuisement mental et émotionnel, I'isolement, la confrontation de ses idées ou l'invisibilisation de sa

réalité. Une compensation juste et équitable doit prendre en compte tous ces éléments.

Des repéres clairs et acceptables pour toutes et tous sont illustrés dans la prochaine section, ce qui
permet, entre autres, de rendre plus opérationnelle la fagon dont ceux-ci peuvent s’investir dans le cadre

d’une recherche participative.

1.2. Repéres clairs et acceptables pour tous et toutes

Cette section porte sur les éléments clés qui devraient étre discutés avec les partenaires dés le début
d’'un projet de recherche et qui devraient étre réévalués en cours de projet pour s’assurer que chaque

membre se sente respecté dans I'équipe.

Pour une planification inclusive des rencontres, mieux vaut avant tout convenir avec les membres du

groupe des besoins d’accessibilité'®. Cela inclut notamment :

e Expliquer sa volonté de répondre aux besoins d’accessibilité des membres de I'équipe;

e Annoncer sa disponibilité pour une rencontre individuelle préparatoire avant la rencontre d’équipe
avec les personnes qui en expriment le besoin;

e Proposer un ordre du jour et transmettre les documents a I'avance (p. ex. par courriel);

¢ Ultiliser un modéle de message écrit qui met en évidence les éléments clés, qui facilite le repérage de

I'information et qui privilégie des phrases courtes et des mots simples;
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e Contacter les personnes qui en expriment le besoin, avant ou aprés la rencontre d’équipe, pour
explorer de possibles besoins assurant leur pleine participation (p. ex. outils et moyens de
communication, outils sensoriels) et pour faire des retours sur les éléments souhaités, et ce, dans une
modalité qui leur convient (p. ex. téléphone, texto, clavardage, courriel, visioconférence);

e Avoir des temps de parole équitables (et non égaux) pour que chaque personne puisse exprimer ses

idées, en acceptant que certaines personnes puissent avoir besoin de plus de temps que d’autres.

La Figure 3 illustre I'idée qu’offrir la méme ressource a toute I'équipe n’est pas une solution acceptable,
puisque chaque personne présente des besoins et des fagons d’étre, d’agir et de communiquer qui
correspondent plus ou moins aux fagons de faire les plus courantes. Lorsque les fagons de faire d’'une
personne s’écartent davantage de la majorité que les fagcons de faire des autres membres du groupe, il

est essentiel que cette personne ait 'opportunité ou les ressources nécessaires a sa pleine participation.

L e
o Mo M

L L
éé&‘/

Figure 3. Equité et égalité : deux concepts a différencier
Source : https://kids.unicef.be/-Equity-

De méme, différentes régles de fonctionnement inclusives peuvent étre coconstruites avec les
partenaires lors des rencontres et rappelées a I'occasion. Certains groupes pourraient convenir de leurs
modalités comme :

e Le choix individuel d’ouvrir ou de fermer sa caméra pendant les rencontres virtuelles ou lors d’'une

prise de parole;

e Le fait d’ouvrir son micro seulement lors d’un tour ou d’une prise de parole (rencontres virtuelles);
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e La possibilité de s’exprimer verbalement, a I'écrit, par images, de fagon schématique ou par tout autre
moyen permettant de communiquer ses idées;

e La disponibilité d’espaces individuels calmes et d’espaces collectifs pendant les temps libres (pause,
diner);

¢ Un temps maximal de travail avant de prendre une pause (p. ex. au moins une pause de 10 minutes
par heure);

¢ La main levée (virtuelle ou réelle) pour avoir le droit de parole;

e La méthode des cinq doigts pour la prise de décision (voir Figure 4) ou toute autre méthode pour
faciliter le recueil des points de vue de chaque personne (p. ex. pouce en l'air, au milieu ou en bas;

code de couleurs pour voter; sondage confidentiel au besoin).

En présentiel Zoom Signification

Yé, j'approuve! Faisons-le!

Mm, je ne suis pas sdre, s(r, mais

j'approuve.

Je ne suis pas sdre, j'ai besoin de plus
d’informations ou de discussions.

Je n‘aime pas, je ne l'approuve pas,
mais je peux vivre avec.

Je déteste tellement ¢a que je ne veux
pas que mon nom soit associé a cela.

Figure 4. Méthode des cinq doigts (adapté de Nicolaidis et al.’®)
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Il est d’ailleurs nécessaire de sensibiliser les membres d’un groupe ou d’une équipe et de les inviter a la
tolérance aux différentes facons d’étre, de faire, de penser et de communiquer, incluant celles qui
peuvent sembler inhabituelles. A titre d’'exemple, les membres de I'équipe pourraient étre sensibilisés a
limportance des stratégies d’autorégulation nécessaire a la gestion de l'anxiété ou au maintien de
I'attention que chacun peut utiliser (p. ex. macher de la gomme, manipuler un objet, jouer avec ses doigts,

secouer un pied, se mettre debout, faire pivoter sa chaise, se balancer).

Il est également suggéré de partager les roles lors des rencontres, et ce, dans une perspective de
diminution des rapports de pouvoir et de participation active des membres du groupe. Les réles peuvent
étre par exemple :

¢ Responsable de 'animation;

e Responsable du temps;

¢ Responsable de la prise de notes;

¢ Responsable du sens;

¢ Responsable des procédures.

La définition des responsabilités pour chacun de ces réles doit étre claire et explicitement entendue entre

les personnes impliquées.

L’expression d’un vocabulaire respectueux doit s’aligner avec les préférences des personnes
directement concernées et s’éloigner des termes véhiculant du capacitisme'’. Le mieux est de demander
comment chaque personne souhaite étre interpellée ou encore d’utiliser son prénom. Lorsque vous
référez a une personne a/Autiste ou a une personne dite « ayant une déficience intellectuelle », vous
pouvez vous appuyer sur les formulations a éviter et a privilégier qui sont présentées dans le Tableau 1.
Ce tableau a été créé en s’inspirant des propositions du Guide des bénévoles d’Autisme Soutien'®, qui
s’appuie lui-méme sur les recommandations de I'organisme Aut'Créatif'® et de Bottema-Beutel et al.?°,
Nous y avons ajouté des propositions qui s’'inspirent des recommandations de la Société québécoise de
la déficience intellectuelle (SQDI)?" et de Personne D’abord du Canada??. Le mot personne peut étre
remplacé par des mots plus précis en fonction des situations ou des réles, par exemple : enfant, adulte,
éléve, parent, employée ou employé. |l est préférable de ne pas référer aux personnes par des
acronymes ou des abréviations?3. Pour en savoir plus sur les mots a privilégier, n’hésitez pas a consulter

les sites Web de ces organismes.
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Tableau 1.
Les termes recommandés pour interpeller les personnes (inspiré de Autisme Soutien’®,
Aut’Créatif'®, Bottema-Beutel et al.?°, de la SQDI*' et de Personne D’abord du Canada®)

Langage/discours (neuro)capacitiste
Langage biomédical, pathologisant ou déficitaire

Trouble du spectre de 'autisme (TSA)

Personne TSA, personne ayant ou avec un TSA, un
ou une TSA, personne souffrant d’autisme

Personne DI, un ou une DI, personne ayant un retard
mental, ou retardée, personne souffrant de déficience
intellectuelle, handicapé mental

Trouble, maladie, pathologie
Déficience, déficits, incapacités, symptémes

Haut/bas niveau de fonctionnement, haut/bas niveau
de soutien, autisme ou TSA sévére/léger

Traitement de I'autisme (ou du TSA)

Personnes normales VS personnes autistes (ou TSA)
Langage paternaliste et condescendant

Besoins spéciaux, besoins particuliers

Comportements dérangeants, comportements
perturbateurs, comportements problématiques

Obsession, intérét restreint, intérét spécial
Tic, manie

Verbal/non verbal
Anormal/normal

Absence ou manque d’empathie
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Alternatives proposées

Autisme, spectre de I'autisme

al/Autiste, autiste, Autiste, personne autiste,
personnes Autistes

Personne dite « ayant une déficience intellectuelle »
Personne vivant avec I'étiquette de la « déficience
intellectuelle »

Condition, état

Caractéristiques (inhérentes a 'autisme),
particularités, traits

Description des besoins spécifiques de la personne et
prise en compte du fait que le soutien requis varie
probablement selon les activités et le contexte.

Selon ce qui s’applique : soutien, services, stratégies
éducatives.

Personnes allistes (ou non autistes) VS personnes
a/Autistes (ou simplement a/Autistes)

Description des besoins spécifiques ou des défis
rencontrés

Selon ce qui s’applique : effondrement autistique
(meltdown), repli autistique (shutdown),
autostimulation (stimming — abréviation de self
stimulatory behavior), description du comportement

Domaines d’intérét, domaines d’expertise, intéréts
ciblés, intéréts focalisés, passions

Selon ce qui s’applique : description du geste,
autostimulation (stimming — abréviation de self
stimulatory behavior)

Oralisant/non oralisant
Différence, variation

Ressenti et expression de 'empathie différente
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Il est surtout important de se rappeler d’étre a 'écoute de la maniére dont les personnes souhaitent étre
identifiées et de privilégier un vocabulaire qui reflete une ouverture ainsi qu’une valorisation de la
diversité. Aussi, si une vision commune du sujet de I'étude est nécessaire pour une réelle coconstruction,
la vision et les préférences identitaires des membres de I'équipe n’ont pas a étre communes. Par
exemple, une équipe de recherche pourrait convenir d’utiliser I'expression « personnes autistes » pour
référer a la population ciblée par leur étude, tout en convenant que les personnes membres de I'équipe
directement et personnellement concernées peuvent s’exprimer librement et étre identifiées en fonction
des termes et de l'identité qu’elles revendiquent (p. ex. Autiste, Aspi, personne sur le spectre, seulement

son prénom).

Il n’existe pas de fagon unique de communiquer les résultats de recherche de maniére a répondre aux
besoins de toutes et tous. Il est essentiel de s’assurer que les résultats sont accessibles a divers publics,
incluant la population la plus concernée par les résultats®. Le guide Communiquer pour tous® donne
plusieurs pistes pour communiquer de maniére accessible. En recherche participative, la participation
active des partenaires est aussi encouragée pour choisir, cocréer ou valider les outils choisis pour diffuser

les résultats de recherche®* 28,

Pour ce faire, il est recommandé de prévoir divers moyens pour diffuser les résultats, et ce, en collaborant
avec les partenaires détenteurs de savoirs expérientiels, pratiques ou professionnels pour clarifier quels
seraient les moyens les plus efficaces pour rejoindre le groupe qu’ils représentent. Alors que les
communications scientifiques et les articles demeurent importants, d’autres modes de diffusion doivent
aussi étre considérés et préparés le plus possible avec les partenaires détenant des savoirs expérientiels,
pratiques ou professionnels. En voici quelques exemples :

e Résumé vulgarisé;

e Diner-conférence;

e Capsule vidéo sous-titrée;

e Balado avec retranscription intégrale;

e Balado;

¢ Infographie;

¢ Article de vulgarisation;

e Lettre ouverte dans un journal,

e Entrevue pour la radio ou la télévision.

lIs doivent le plus souvent miser sur l'utilisation d’'un langage courant accessible a un public en dehors

du monde scientifique.
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1.3. Flexibilité et ouverture

La flexibilité et I'ouverture se traduisent notamment par I'utilisation de modalités de communication
familiéres et confortables pour les personnes impliquées. Il existe plusieurs fagons d’entrer en contact. Il
est important de prendre le temps de discuter des moyens de communication qui seront utilisés entre et
pendant les rencontres avec les membres de I'équipe. En respect de la diversité des besoins et des
préférences de chaque personne, il faudra s’assurer d’offrir plusieurs moyens et d’étre ouverts a apporter
des changements en cours de route si un partenaire en ressent le besoin. Il faut considérer les privileges,
afin de comprendre qu’il ne s’agit pas d’accorder la méme importance aux préférences de chaque
personne; il faut plutét offrir plus de ressources et d’opportunités aux personnes qui rencontrent
davantage d’obstacles pour exprimer et communiquer leurs idées. Voici quelques exemples de fagons
d’entrer en contact :

e Courriel;

o Messages textes ou vocaux;

e Messages écrits ou vocaux sur Messenger ou Teams;

e Appels téléphoniques;

e Courtes rencontres individuelles virtuelles ou en présence.

Méme lorsque tout est en place, il est essentiel de rester a I'écoute des besoins de chaque personne.

Les besoins évoluent et se concrétisent au fur et a mesure. Il est donc important de faire preuve

d'ouverture en modifiant, le cas échéant, les balises établies au départ. Voici quelques pistes pour

permettre 'amélioration continue des processus sur lesquels peut s’appuyer une recherche participative :
¢ Adopter une attitude humble et ouverte aux critiques;

e Etre aI'affit des signaux non verbaux d’inconforts;

o Offrir divers moyens pour émettre des critiques constructives ou pour exprimer si une source
d’'inconfort, incluant des maniéres de le faire en temps réel ou en différé, de maniére anonyme ou
non :

- Formulaire de rétroaction en ligne disponible a différents moments;
- Echanges verbaux ou par clavardage a la fin des rencontres;
- Boite a suggestions physique ou virtuelle;
- Offre de rencontre individuelle;
- Etc.
Il est particulierement important de réitérer régulierement les moyens mis en place et votre ouverture aux

modifications.
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1.4. Engagement envers la formation et le développement de compétences

Il est essentiel pour les chercheuses et chercheurs, les étudiantes et étudiants ainsi que les
professionnelles et professionnels de recherche de se former, eux aussi, a la conduite de recherches
participatives avec des personnes a/Autistes ou des personnes vivant avec une étiquette de « déficience
intellectuelle ». Le présent guide peut faire office d’introduction. Les auteures encouragent les personnes
qui désirent s’investir dans de tels projets, tout comme celles qui en réalisent déja, a évaluer leurs forces
et leurs défis afin d’identifier d’autres guides, formations ou lectures qui leur permettraient de poursuivre
leur développement de compétences. Des ressources vous sont d’ailleurs proposées a la fin de ce guide
si vous voulez en apprendre davantage. Comme nous I'avons déja mentionné, une posture humble est
a privilégier pour établir et conserver des partenariats durables dans vos projets. N’'hésitez pas a vous

remettre en question, a prendre du recul et a vous ajuster au besoin.

Il importe aussi de former les partenaires détenant des savoirs expérientiels, pratiques et professionnels
aux bases de la recherche?”. Favoriser le développement de compétences chez les partenaires contribue
a leur implication dans la recherche. Il est recommandé de considérer leurs forces et leurs intéréts et de
choisir conjointement le contenu et les méthodes de formation a offrir pour renforcer leur

autodétermination et rendre leur contribution d’autant plus signifiante.

Pour soutenir la compréhension du processus de recherche des partenaires, il est important de leur
présenter les différentes étapes qui le composent dans un langage clair et accessible. La section
suivante, portant sur le processus de recherche (présenté dans la Figure 5), pourrait vous étre utile pour

clarifier les étapes d’un projet scientifique avec vos partenaires.

Phase 1 : Préparation du projet

Identification Elaboration du Recherche de Recherche de
des besoins projet partenaires financement

Phase 2 : Réalisation du projet

Approbation Recrutement Collecte des Analyse des
éthique des participants données données

Phase 3 : Retombées du projet

Interprétation des Formulation des Mobilisation des
résultats recommandations connaissances

Figure 5. Le processus de recherche
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Section 2 : Comment intégrer ces conditions au processus de recherche

La recherche doit étre guidée par trois principes directeurs a toutes les étapes de son processus, soit :

le respect des personnes, la préoccupation pour le bien-étre et la justice?.

2.1. Préparation du projet

Avant méme de penser a élaborer une demande de subvention ou un protocole de recherche, il est
primordial de discuter des besoins de recherche avec des personnes qui représentent la population ou
la communauté concernée. Par exemple, elles devraient étre impliquées dans les échanges autour de
I'orientation du théme, des objectifs, du cadre conceptuel et des approches ou méthodes a privilégier.
Selon leur intérét, leur disponibilité ou leurs formations antérieures, elles peuvent par ailleurs jouer
différents réles dans un projet de recherche (p. ex. cochercheuse ou cochercheur, collaboratrice ou
collaborateur, partenaire, professionnelle ou professionnel de recherche) selon leurs intéréts et
compétences. A compétence égale, I'implication et 'embauche de personnes détentrices de savoirs
expérientiels reliés au sujet d’étude est fortement encouragée. Cette implication pourrait s’inscrire dans
un parcours études, dans un stage ou un emploi d’assistante ou assistant ou bien de professionnelle ou
professionnel de recherche. Bien sar, au méme titre que les autres membres de I'équipe de recherche,
il sera nécessaire de préciser avec ces personnes leurs rbles et responsabilités, mais également la

formation ou 'accompagnement dont elles ont besoin.

Il est fréquent que les personnes détentrices de savoirs expérientiels impliquées lors de la
conceptualisation des idées (préoccupation ou probleme) et du projet de recherche ne soient pas
dédommagées équitablement. En effet, en amont de I'attribution d’'un financement, il y a plusieurs étapes
qui sont réalisées sans budget directement associé. |l est de la responsabilité de la chercheuse ou du
chercheur de s’entendre avec les partenaires pour une reconnaissance des contributions de chaque
personne au développement du protocole de recherche, et ce, notamment par I'obtention d'un

financement pour I'élaboration de projet de recherche.
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Il est aussi possible lors de la recherche de financement que des thémes soient formulés par un
organisme subventionnaire d’'une maniére qui ne serait pas alignée avec les valeurs et les priorités
exprimées par les communautés concernées. Si I'équipe souhaite tout de méme aller de I'avant, des
discussions doivent avoir lieu avec les personnes détentrices de savoirs expeérientiels pour choisir les
maniéres d’aborder le théme?’. Aussi, les organismes ont des régles strictes que les candidates et
candidats doivent respecter. Par exemple, la personne responsable du projet doit généralement étre a
I'emploi d’'un organisme (la majorité du temps, une université) apte a gérer les fonds attribués (p. ex. doté

d’'un service des finances).

Une fois le theme et I'équipe choisis, un protocole de recherche est préparé selon les critéres de
I'organisme bailleur de fonds et des comités d’éthique a la recherche. Cette proposition de recherche
doit étre écrite en considérant les savoirs de chaque membre de I'équipe. Il revient a la personne qui
portera le projet et le soumettra en son nom de prendre des ententes avec les cochercheuses et
cochercheurs, avec les collaboratrices et collaborateurs et avec les partenaires, pour identifier leur
motivation, leur disponibilité et leur intérét selon leurs expertises. Des discussions entre les membres de
I'équipe peuvent avoir lieu pour permettre de repérer les idées qui doivent étre mises de I'avant dans ce
protocole. Une fois cette activité réalisée, une premiére version du protocole rédigée par la candidate ou
le candidat principal est soumise aux membres, selon la modalité qui leur conviendra le mieux (p. ex.
version écrite par courriel, version audio, version imagée...) avec des directives selon les attentes pour

chague membre.

Une fois que la proposition est considérée comme satisfaisante pour I'ensemble des personnes
impliquées, ce document est soumis a 'organisme subventionnaire selon les directives et avant la date
limite. L’évaluation de la proposition par 'organisme demandeur peut prendre plusieurs mois et il est
possible que la proposition soit refusée. Une fois la décision de I'organisme partagée par le candidat
principal aux membres de I'équipe, une décision doit étre prise en considérant les commentaires des
évaluateurs a savoir si I'équipe souhaite soumettre une nouvelle fois la demande (révisée ou pas, selon

le positionnement de I'équipe) a un prochain concours ou non.

2.2. Réalisation du projet

Une fois le financement obtenu, des ententes peuvent étre prises considérant les roles et responsabilités
de chaque membre de I'équipe ainsi que les compensations. Il est possible que certaines personnes se
joignent a I'équipe pour des périodes précises ou leur expertise sera nécessaire et que d’autres

contribuent tout au long de I'étude.
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Une des premiéres étapes d’'une recherche qui collecte des données auprés d’étres humains est de
soumettre une demande de certificat éthique a un comité d’éthique de la recherche. Ce processus peut
prendre un certain temps. Les membres du comité exigeront, entre autres, de connaitre les outils de
collecte qui seront utilisés et plusieurs autres informations concernant le recrutement des participantes
et participants au projet afin de s’assurer que les droits des personnes soient respectés. Il arrive
fréquemment que des échanges entre les membres du comité d’éthique de la recherche et I'équipe de
recherche aient lieu pour répondre a certaines préoccupations et s’assurer que I'étude soit conduite d’'une
maniére éthique (p. ex. avec bienveillance, en respectant le consentement libre et éclairé). Selon
I'énoncé politique des trois conseils de recherche :

« Le respect des personnes présuppose que les personnes qui participent a la recherche le font
volontairement, avec une compréhension aussi compléte que raisonnablement possible de 'objet de la
recherche, de ses risques et de ses avantages potentiels. Lorsqu’une personne est apte a comprendre
cette information et capable d’agir en conséquence, selon sa propre volonté, sa décision de participer

est généralement pergue comme une expression de son autonomie. »28®- 3%

Les comités d’éthique de la recherche

Il arrive que les membres de comités d’éthique soulignent ou discutent de la place des personnes
partenaires dans le projet de recherche et veuillent les considérer comme des participantes et
participants a I'étude, alors qu’il s’agit de membre de I'équipe de recherche a part entiére. Dans ce

cas, des précisions devront donc étre fournies au comité d’éthique pour clarifier les réles attendus.

Concernant la démarche menant a I'obtention d’'une approbation éthique par un comité d’éthique de la

recherche avec des étres humains, les personnes détentrices d’'un savoir expérientiel peuvent étre

impliquées dans la compréhension de plusieurs enjeux importants. Elles pourront, par exemple, aider a

répondre aux questions suivantes :

e Les formulaires d’informations et de consentement dédiés aux participantes et participants a/Autistes
ou aux participantes et participants dits « ayant une déficience intellectuelle » sont-ils suffisamment
clairs et concrets?

¢ Les avantages et inconvénients sont-ils représentatifs de la réalité que la personne participante vivra?

o Est-ce que les informations fournies permettent un consentement libre et éclairé?

o Est-ce que les modes de recrutement ou les outils de collecte des données choisies sont pertinents?

e Comment pourraient-ils étre améliorés pour mieux rejoindre les personnes recherchées?
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La recherche avec des personnes détentrices de savoirs expérientiels

Il est important de rappeler que les chercheuses et chercheurs qui détiennent un savoir expérientiel
lié a 'objet de I'étude (p. ex. chercheurs a/Autistes quand on s’intéresse a la réalité des a/Autistes;
chercheur qui est le frére d’'une personne dite « ayant une déficience intellectuelle » si on s’intéresse
a la réalité de la fratrie de ces personnes) ne peuvent se substituer a des partenaires détenant des
savoirs expérientiels. Bien que la perspective de ces chercheuses et chercheurs soit particulierement
importante et précieuse, celle-ci repose sur un croisement de leur savoir scientifique et expérientiel.
Ces personnes n’apportent donc plus au projet une perspective citoyenne. Il faut éviter de prendre un
« raccourci » et d’affirmer faire de la recherche participative parce que I'équipe inclut des chercheuses

ou chercheurs qui ont un savoir expérientiel de I'objet de I'étude.

Aussi faut-il garder en téte que I'expérience de chaque personne est unique et que le savoir
expérientiel d’'une personne a/Autiste ou encore d’une personne dite « ayant une déficience
intellectuelle » ne peut pas représenter les expériences de toutes les personnes a/Autistes ou les
personnes dites « ayant une déficience intellectuelle ».

« Quand vous avez rencontré une personne autiste, vous avez rencontré une personne autiste. »

Stephen Shore (traduction libre*)

Aussi faut-il se rappeler qu’inclure une personne dans une démarche de recherche participative doit
se faire en fonction de I'alignement entre son savoir expérientiel et I'objet de I'étude - et non sur la
base de son appartenance a un groupe social ou a une communauté donnée. Il serait irrespectueux
et scientifiquement non valide d’inclure, par exemple, n'importe quelle personne dite « ayant une
déficience intellectuelle » dans une étude participative visant a documenter I'expérience de
I'apprentissage de la conduite automobile telle que pergue par des personnes vivant avec I'étiquette
de la « déficience intellectuelle ». Selon I'orientation de I'étude, il conviendrait plutét de recruter des

personnes qui ont fait 'expérience d’un tel apprentissage ou encore qui souhaiteraient le faire.

Enfin, il ne faut pas que I'intérét et la motivation d’'une personne détentrice d’'un savoir expérientiel lié
a l'objet de I'étude soit confondu avec un désir d’engagement militant ou activiste. Méme s’il est
possible de combiner ces engagements (c.-a-d. recherche participative et militantisme), il serait

inadéquat qu’une équipe de recherche exerce une pression en ce sens.
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2.3. Retombées du projet

Le savoir expérientiel est particulierement utile lorsque des données qualitatives ou quantitatives offertes
par des participantes et participants a/Autistes ou des participantes et participants vivant avec une
étiquette de « déficience intellectuelle » doivent étre interprétées. En effet, ces informations prennent
souvent un sens différent selon les savoirs qui teintent sa compréhension®. Ainsi, les discussions
franches et ouvertes autour des analyses entre les personnes qui détiennent différents types savoirs et
qui incarnent différentes perspectives permettront de rendre linterprétation plus juste, pertinente et
valide. Du méme coup, les recommandations qui découleront de I'analyse des résultats pourront étre
bonifiées par le croisement de ces savoirs afin qu’elles soient utiles pour les personnes directement

concernées.

Enfin, lors de la mobilisation des connaissances, les savoirs croisés soutiendront le choix des stratégies
de diffusion des résultats pour favoriser leur accés a la population concernée (p. ex. capsule vidéo,
infographie, balado, texte vulgarisé ou lettre a des politiciens). Evidemment, chacune des personnes
impliquées dans ce processus de mobilisation devra étre reconnue de fagon juste et équitable selon sa

contribution.
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Conclusion

Ce guide offre une introduction a la recherche participative avec des personnes a/Autistes ou des
personnes dites « ayant une déficience intellectuelle ». Il est important de retenir que la qualité des
recherches participatives doit étre priorisée a la quantité, afin d’assurer l'intégrité des personnes
détentrices de savoirs expérientiels qui s’exposent pour 'avancement des connaissances et des
pratiques. Il est primordial de faire preuve de respect par rapport a leur temps et a leur contribution. Les
chercheuses et chercheurs qui désirent faire de la recherche participative doivent faire preuve d’humilité
et demander conseils aux personnes détentrices de savoirs expérientiels. lls doivent aussi faire preuve
de flexibilité pour s’ajuster selon les besoins. En résumé, il faut non seulement garder en téte, mais aussi
faire vivre les valeurs phares de la recherche participative inclusive : transparence, équité, inclusion,

diversité, réciprocité et ouverture.

Nous invitions les lecteurs a consulter les références et la bibliographie afin d’approfondir leurs
connaissances. Particulierement, si vous lisez I'anglais, nous vous suggérons le guide développé par
une équipe de recherche australienne Participatory and Inclusive Autism research Practice Guides* que

nous avons trouvé fort intéressant.

Nous vous invitons également a contribuer au développement d’outils pour soutenir I'actualisation de

projets de recherche participative de qualité. N'hésitez pas a partager vos exemples!
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