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Réflexion sur la participation 
des personnes directement 
concernées (PDC) dans 
le leadership et la gouvernance 
du RTSA 

Personnes directement concernées :
• les personnes autistes, 
• les personnes ayant une autre 

condition neurodéveloppementale, et
• leurs proches



Contexte 

Depuis plusieurs années, 
le RTSA met en œuvre des 
stratégies pour promouvoir et 
faciliter l’engagement des 
personnes aux savoirs 
expérientiels 

• Financement de projets 
de recherche en partenariat

• Participation aux groupes 
de consultations pour
la planification stratégique

• Élargissement du droit de vote à 
tous les membres du réseau 
suite à un changement des 
règles FRQ en 2025

• Création du Comité 
d'engagement auprès de la 
communauté, groupe consultatif 
créé en 2019, et ensuite intégré 
en 2024 à la gouvernance avec 
révision à sa composition



Enjeux identifiés

• Risque de représentation symbolique (tokenism), voix souvent 
diluées dans des comités plus larges. 

• Représentation limitée, surtout quant aux groupes sous-
représentés, comme les personnes racialisées, autochtones, 
immigrantes, etc. 

• Intersectionnalité des identités 
• Perspective de trajectoire de vie : comment réfléchir l'implication 

de jeunes, des adultes, des aînés, des proches ?



Un processus de consultation

• Réflexion sur l’engagement, les responsabilités, les rôles des 
personnes directement concernées (PDC) dans le leadership et la 
gouvernance du RTSA 

• Avec les structures existantes, un processus qui nous permet 
d’identifier ensemble les contraintes et prendre des décisions de 
manière transparente avec les membres du RTSA



Groupe de travail sur la gouvernance inclusive

Mélanie Couture
USherbrooke – Co-directrice du RTSA

Marie-Eve Lefèbvre
UQAR

Martine Habra
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Claudia Hernandez Perez
UQAM – Co-leader étudiante RTSA

Bianca Nugent
Université Ontario français

Personne directement 
concernée



Démarche 

Élaboration 
de 

scénarios

Entretiens 
avec des 

organisations

Table ronde 
inter-réseaux

Consultation 
des membres 

du RTSA

Vote 
assemblée 

générale 
spéciale



Organisations consultées 

• RNETSA
• Fédération québécoise de l’autisme
• Société québécoise en déficience intellectuelle
• Institut universitaire en DI-TSA
• ChildBright
• Centre d’excellence en santé mentale des jeunes 
• Fédération des mouvements Personnes d'abord du Québec
• Réseau Précrisa
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