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CONTEXTE. RELATION DANS LA FRATRIE 
v La relation dans la fratrie où un des membres a un trouble du spectre de 

l’autisme (TSA) est une source de support relationnel, émotionnel et 
fonctionnel.
§ La relation fraternelle est souvent considérée en arrière-plan dans les modèles qui 

s’intéressent aux relations familiales.
§ Il est considéré en majorité la perspective des parents ou des enfants neurotypiques 

afin de comprendre la relation dans la fratrie.

v La recherche posant des hypothèses sur l'expérience autistique peut présumer 
à tort des compréhensions partagées, conduisant à des interprétations 
erronées.

v Piste de solution 
§ Construire ensemble l’outil qui permettra de mettre en lumière les 

particularités et les bénéfices éventuels de cette relation fraternelle.  
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ENGAGEMENT DES PERSONNES AUTISTES DANS LES RECHERCHES

¡ Les jeunes autistes participent souvent dans les recherches 
pour donner leurs points de vue sur les questions qui abordent 
leurs santés ou leur développement (Fayette & Bond, 2018).

¡ La recherche participative incluant les personnes autistes 
enrichit les résultats probants par l’alliance des expériences et 
des connaissances. (Vaughn & Jacquez, 2020).

¡ Elle est perçue par les chercheurs comme étant difficile vu les 
contraintes de temps et de procédures rigides de la recherche 
scientifique (den Houting, Higgins, Isaacs, Mahony, & Pellicano, 2021).
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IMPLICATION DES JEUNES AUTISTES DANS LE PROCESSUS DE 
RECHERCHE SUR LA FRATRIE 

Projet. Exploration des caractéristiques de la relation fraternelle selon la 
perspective d’adolescents et de jeunes adultes ayant un TSA. 

2 phases : 
§ Phase 1 - Développement de l’outil d’évaluation sous forme de guide 

d’entrevue.
§ Phase 2 - Mettre en application l’outil d’évaluation de la relation fraternelle de 

décrire les caractéristiques de la relation fraternelle selon la perspective des 
jeunes ayant un TSA.
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APPROCHE PARTICIPATIVE CENTRÉE SUR LA CO-
CONSTRUCTION DE L’OUTIL DE COLLECTE DE DONNÉE 

Connaissances 
empiriques 

Chercheurs (3), 
Assistant de 
recherche (2)

Connaissance 
expérientielle

Jeunes adultes ayant un 
TSA 

Guide d’entrevue adapté à la 
clientèle TSA  

MÉTHODOLOGIE. PHASE 1 
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MÉTHODOLOGIE
Participants :
▪ Six jeunes adultes autistes âgés entre 19 et 26 ans 
▪ Critères d’inclusion :  

▪ Avoir reçu un diagnostic de TSA;
▪ Avoir au moins un frère ou une sœur; s'exprimer oralement en français. 

Méthode de collecte de données pour comprendre leurs expériences de 
participation : 

▪ entrevues individuelles semi-dirigées à distance;
▪ Journal de bord de la personne qui fait les entrevues. 

Méthode d’analyse : analyse du contenu  
Processus participatif dans le développement de l’outil

▪ Trois entrevues : processus de recherche flexible, avec de 
multiples rétroactions. 
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PROCESSUS PARTICIPATIF DANS LE DÉVELOPPEMENT DE L’OUTIL

Entrevue #1 
§ Entrevue non dirigée 
Objectif : Permettre à chaque participant collaborateur de formuler des 
questions à partir de leur propre description de la RF.

Rôle du participant : décrire en ses propres termes sa RF, puis à formuler les 
questions qui pourraient être posées à une personne ayant un TSA.

Suite de l’entrevue : 
§ Chercheurs : Examiner les thèmes abordés en les comparant avec ceux tirés 

de la documentation scientifique;
§ Identifier les thèmes qui seront abordés dans l’entrevue #2. 
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PROCESSUS PARTICIPATIF DANS LE DÉVELOPPEMENT DE L’OUTIL

Entrevue #2 
§ Entrevue semi-dirigée 

Objectif : Formulation de questions à partir des thèmes ressortis dans la littérature

Rôle du participant : 
§ Faire savoir la signification personnelle du thème
§ Formuler les questions à partir des thèmes en s’adressant à quelqu’un 

ayant un TSA
Suite de l’entrevue 
§ Assistant de recherche (2e cycle) : classer les différentes questions à 

l’intérieur des thèmes
§ Chercheurs : regrouper des thèmes apparentés; identifier les questions 

redondantes de façon indépendante; consensus sur les questions à 
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PROCESSUS PARTICIPATIF DANS LE DÉVELOPPEMENT DE L’OUTIL

Entrevue #3
§ Entrevue semi-dirigée 

Objectifs : Valider la compréhension des questions et l’importance de la question; 
§ Recueillir le point de vue des participants concernant leur rôle dans la co-

construction de l’outil.
Rôle du participant : 
¡ Évaluer les différentes questions;
¡ Se prononcer sur leur rôle dans la recherche.

Suite de l’entrevue 
§ Chercheurs et assistants de recherche : 

§ Comparer les dernières reformulations des questions proposées et éliminer 
celles qui se ressemblent; 

§ Regrouper les questions en thèmes;
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RÉSULTAT. EXPÉRIENCES DES JEUNES À LA CO-CONSTRUCTION DE L’OUTIL
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Expériences agréables 
M’impliquer c’est 

quelque chose 
nécessaire pour 
faire avancer la 

science. Faire en 
sorte qu’on puisse 

créer un outil et 
que cet outil soit le 
meilleur possible.

«Je sentais que 
j’avais carte blanche 
sur qu’est-ce que je 
pouvais dire, mon 

opinion. Il n’y a 
vraiment aucune 

place où on m’a dit 
que je disais de quoi 

qui n’avait pas 
rapport ou quelque 
chose comme ça.»,
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Procédé difficile « Quand c’était 
reformuler une 
question où de 

trouver les meilleurs 
mots, c’est sûr que 
c’était plus difficile 
que les autres, ça 

demandait plus de 
réflexions réflexions

La première 
rencontre, ça a été un 

peu plus difficile 
parce que je crois que 
c’était moins dirigé un 
peu, c’était plus libre 
puis au début j’avais 
plus l’impression de 
un peu me garrocher 
dans le vide, fait que 
ça a été un peu plus 
difficile, mais dès la 

deuxième et la 
troisième rencontre 

j’ai trouvé ça 
honnêtement plus 

facile
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DISCUSSION 

§ Le partage authentique des expériences des collaborateurs. trice dans la 
recherche peut être considéré comme des expériences d'apprentissage 
importantes en tant que chercheurs non autistes. 

§ Preuve d'authenticité en ce qui concerne la non-directivité VS lâcher-prise sur une 
expertise présumée.

§ Parvenir à des compréhensions partagées : 

§ Les collaborateurs. trice dans la construction de l’outil croient que les données récoltées 
avec un outil qui les implique dans sa création pourraient être plus riches en raison de 
leur participation, car ils utilisent le même langage que les personnes à qui cet outil est 
destiné.
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CONCLUSION 

Dans la première phase de l’étude, les collaborateurs. trices ont généré les questions 
composant l’outil. 

Une participation active dans la recherche devrait tendre à les inclure dans toutes les 
étapes de l’étude, telles que sa conception et l’analyse de contenu (Nicolaidis et al., 
2019). Toutefois, il ne faudrait pas aussi respecter le choix de la personne de s’impliquer 
activement dans la partie qu’elle préfère? 
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