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FAVORISER LA PARTICIPATION DES PERSONNES AYANT UNE DEFICIENCE
INTELLECTUELLE LORS D’UNE RECHERCHE

Francine Julien-Gauthier, Colette Jourdan-Ionescu et Jessy Héroux

Un état des connaissances au sujet des conditions qui favorisent la participation des personnes
ayant une déficience intellectuelle a une recherche est présenté dans cet article. Il est réalisé a partir
d’une recension des écrits scientifiques qui couvre les années 1995-2009. Les résultats
comprennent une synthése des facteurs a prendre en considération en recherche, notamment lors de
la réalisation d’entretiens individuels. Les principaux ¢léments abordés sont la sélection et la
formation des intervieweurs, la rencontre préalable a I’entrevue, le consentement a la recherche, le
cadre de I’entrevue, la formulation des énoncés, I’utilisation de moyens alternatifs et la validité des
informations recueillies. Ces résultats permettent aussi de baliser les conditions a mettre en place
lors de la réalisation de groupes de discussion avec ces personnes.

INTRODUCTION

En recherche, il est essentiel de prendre en
considération le point de vue des personnes qui
vivent avec une déficience intellectuelle afin de
connaitre leurs perceptions et les questions qui les
préoccupent (National Disability Authority, 2002a,
2002b). L’importance d’opter pour I’utilisation de
méthodologies de recherche de type « participatif »,
dans lesquelles les personnes ont 1’occasion
d’exprimer leur opinion concernant leurs conditions
de vie, est soulignée par de nombreux auteurs
(Emerson, 2005; Rosen, Simon et Mckinsey, 1995;
Taylor et Bodgan, 1990). Les personnes doivent étre
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reconnues comme ¢€tant les principales sources
d’information (Aaronson, 1991; Hartley et Jr, 2006;
Rosen et al., 1995; Taylor et Devine, 1993). Lorsque
I'on veut connaitre le point de vue de personnes qui
présentent une déficience intellectuelle, il faut donc
les consulter elles-mémes, les interviewer elles-
mémes.

PROBLEMATIQUE

La participation a une recherche des personnes qui
présentent une déficience intellectuelle implique de
tenir compte de leurs caractéristiques, car celles-ci
peuvent avoir un impact sur ’expression de leur
point de vue. La nécessité d’améliorer nos pratiques
de recherche pour obtenir de I’information des
personnes elles-mémes est reconnue (Sigelman et
al., 1980) et différentes méthodes d’investigation ont
été développées: observation directe, tests,
questionnaires et entrevues (Kabzems, 1985). Pour
les mesures objectives (tests, questionnaires),
I’opinion d’un répondant peut étre utile, notamment
pour compléter I’information recueillie auprés des
participants (Perkins, 2007). Lors de I'utilisation de
mesures subjectives (entrevue) ou pour 1’évaluation
de la satisfaction, ’opinion d’un répondant peut étre
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prise en considération, mais s’avere insuffisante
(Perry et Felce, 2002). Les personnes qui ont une
déficience intellectuelle sont capables d’exprimer
leur point de vue de fagon juste et cohérente (Lunsky
et Benson, 1997) et leur opinion peut étre différente
de celle de leurs proches ou de leurs intervenants
(Boland, Daly et Staines, 2008). Il est donc
important d’identifier des fagons novatrices de
faciliter la participation des personnes elles-mémes
(Perkins, 2007).

METHODOLOGIE

Cette recension d’écrits scientifiques vise a présenter
un état des connaissances concernant les conditions
qui favorisent la participation des personnes a des
activités de recherche. Au total, 160 études ayant
pour sujets des personnes ayant des degrés divers de
déficience intellectuelle ont été analysées en relevant
les criteéres qui facilitent I’expression du point de vue
des personnes. La recherche documentaire a été
réalisée a partir des grandes banques de données
informatisées Psycinfo et Medline durant ’année
2008. Les descripteurs utilisés étaient mental
retardation, structured interview, methodology,
interviews, bias. A cela s’est ajouté un
dépouillement manuel des principales revues du
domaine de la déficience intellectuelle de 1995 a
2008 : American Journal on Mental Retardation
(AJMR), Mental Retardation (MR), Revue
francophone de la déficience intellectuelle (RFDI),
Journal of Intellectual Disabilities. Des références
citées dans les écrits recensés ont également été
consultées.

RESULTATS

Les résultats présentent les sept principaux thémes
abordés dans les études consultées: sélection et
formation des intervieweurs, rencontre préalable a
I’entrevue de recherche, consentement a la
recherche, cadre de ID’entrevue, formulation des
questions ou des énoncés, utilisation de moyens
alternatifs et validité des informations recueillies.

Sélection et formation des intervieweurs

La sélection doit se baser sur les connaissances,
attitudes et expérience des candidats avec les
personnes qui ont des incapacités. L’intervieweur
doit avoir une grande sensibilité a I’interaction entre
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la personne interviewée et lui, afin de bien saisir ce
que la personne vit (Antaki et Rapley, 1996). Une
bonne connaissance de la déficience intellectuelle
permet a ’intervieweur d’étre attentif a la personne,
notamment a ses réactions a la nature des questions,
aux manifestations de compréhension ou d’incom-
préhension (Carrier et Fortin, 1994; Malik, Ashton-
Shaeffer et Kleiber, 1991) et a la fagon dont la
personne produit I’information qui lui est demandée
(Finlay et Lyons, 2001). L’étude de Wyngaarden
(1981) montre qu’il est plus facile de former des
personnes ayant déja de I’expérience pour é&tre
intervieweurs que de former des intervieweurs a
développer une sensibilité envers les personnes
ayant une déficience intellectuelle.

Lors de la formation, il est important de mettre
I’accent sur les caractéristiques des personnes qui
présentent une déficience intellectuelle (American
Association on Mental Retardation, 2003),
notamment leurs problémes de communication, leurs
difficultés de compréhension ou leurs connaissances
restreintes et centrées sur leur quotidien (Jourdan-
Ionescu et Julien-Gauthier, 2009; Lessard, 1993). La
formation doit aussi comporter une explication claire
et détaillée de la recherche ainsi que de son bien-
fondé afin de pouvoir obtenir un consentement a
participer au projet. Les intervieweurs devront donc
étre en mesure d’expliquer aux participants 1’intérét
et les exigences que la recherche aura pour eux
(Becker, Roberts, Morrisson et Silver, 2004). Les
énoncés de l'instrument de collecte de données
doivent étre précisés, afin que les intervieweurs
puissent les paraphraser au besoin (Malik et al,
1991). Les intervieweurs sont aussi formés a éviter
d’influencer la réponse de la personne et a étre
attentifs aux biais liés a la désirabilité sociale (Malik
et al.,, 1991). Les conseils et les exercices proposés
aident les intervieweurs a offrir des alternatives de
réponses tout en étant vigilants a ne pas encourager
la personne a répondre avant la fin (Antaki et
Rapley, 1996). Dans la formation des intervieweurs,
plusieurs formules pédagogiques peuvent é&tre
utilisées : exposés didactiques, observation d’inter-
venants expérimentés lors d’entrevues avec des
personnes ayant une déficience intellectuelle (par
vidéo, observation derriére un miroir sans tain ou
directe), exercices pratiques de conduite d’entrevues,
critiques des procédures utilisées lors de la
réalisation d’entrevues, jeux de roles avec différents
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types de personnes ou dans différentes situations
(Dattilo, Hoge et Malley, 1996; Malik et al., 1991).

Rencontre préalable a ’entrevue de recherche

La rencontre préalable avec la personne et ses
proches permet a [IDintervieweur de faire
connaissance avec eux et de recueillir des
informations précieuses — histoire personnelle,
entourage, culture, valeurs, vocabulaire privilégié¢ au
quotidien (Cambridge et Forrester-Jones, 2003;
Guillemette et Boisvert, 2003; Lessard, 1993;
Mactavish, Mahon et Lutfiyya, 2000). Le fait de
recueillir des informations sur la personne et son
environnement permet d’ajuster les questions a une
réalité qu’elle connait, de rester dans le concret, de
faire référence a des personnes, activités ou
moments de son contexte (Carrier et Fortin, 1994;
Lessard, 1993; Sigelman, Schoenrock et al., 1981).
Ce premier contact permet également 1’établissement
d’un lien avec la personne (Mactavish et al., 2000) et
facilite 1’apprivoisement et une compréhension
mutuelles (Sigelman et al., 1983).

Consentement a la recherche

La participation d’une personne ayant une déficience
intellectuelle a une recherche nécessite une grande
rigueur pour s’assurer d’obtenir son consentement
libre et éclairé (Becker et al., 2004), et son
assentiment si ce sont ses parents ou le curateur
public qui donnent leur consentement a sa
participation. Le consentement a la recherche
comprend non seulement la connaissance du projet,
mais aussi la compréhension de ce que signifie son
acceptation de participer — activités exigées par le
projet de recherche auxquelles elle donne son
consentement (Freedman, 2001). Les probléemes
éthiques qui sont spécifiques a ces personnes
découlent a la fois de leurs caractéristiques de faible
compréhension des situations et de dépendance a
autrui (Jourdan-lIonescu et Ionescu, 2002). Les
personnes ayant une déficience intellectuelle ont
généralement peu d’expériences dans la prise de
décision ou dans I’affirmation de leur point de vue
(Freedman, 2001). I1 est ainsi important de leur
rappeler, au début des activités de recherche et
autant de fois qu’il apparait nécessaire, I’'importance
d’exprimer leur opinion, d’affirmer leurs convictions
et leur droit de s’opposer a ce qui leur est demandé
(Perlman, Ericson, Esses et Isaacs, 1994). Pour

I’obtention du consentement a la recherche, si la
personne recoit une information compléte et que ceci
offre matiére a discussion pour bien comprendre
I’objet de la décision, alors elle sera en mesure de
décider pour elle-méme (Jourdan-Ionescu et lonescu,
2002). 11 est possible de présenter le projet de fagon
verbale a la personne et d’utiliser une version
simplifiée des formulaires de consentement écrits,
pour qu’il lui soit plus facile d’en prendre
connaissance'. Lessard (1993) suggere la présence
d’une personne qui est familiére avec le langage du
participant (proche ou intervenant), afin de lui
« traduire » ce qui est demandé et de faciliter la
compréhension du message qu’il exprime. Si du
temps et des ressources sont consacrés a s’assurer
que les proches comprennent bien le projet de
recherche, ils seront plus en mesure de soutenir les
personnes dans leur participation (Becker et al.,
2004).

Cadre de ’entrevue

La préparation d’une entrevue de recherche avec une
personne ayant une déficience intellectuelle
nécessite d’étre attentif aux éléments structurels :
lieu et moment de la rencontre, durée, entrée en
maticére, rappel des engagements réciproques et
attitude d’appréciation.

Le lieu de [D’entrevue doit étre situé dans
I’environnement naturel de la personne — endroit
familier tel que son domicile ou un bureau dans un
organisme (Cambridge et Forrester-Jones, 2003;
National Disability Authority, 2002b).

Le moment de la réalisation de [’entrevue est
important, puisqu’il contribue a faire en sorte que la
personne soit disponible a échanger (National
Disability Authority, 2002b). Lors de la rencontre
préalable avec la personne et ses proches,
I’intervieweur doit s’informer des moments ou celle-
ci est dans de bonnes dispositions pour participer a la

recherche afin de planifier I’entrevue.

' Des exemples de documents et formulaires en langage
simplifié¢ apparaissent sur les sites suivants : https://oraprdnt.
uqtr.uquebec.ca/pls/public/docs/GSC1161/F20898787_Formul
aire_de consentement Projet s curit .pdf; http://www.mcss.
gov.on.ca/NR/rdonlyres/BIC7ADA0-4180-4E38-8B70-
A94COE8B77EF/164/GuideonPersonDirectedPlanningPlainLa
nguageFinalFRE.pdf; http://www.scie.org.uk/publications/tra/
index.asp; http://www.rophcq.com/TEVA/.
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Il est préférable de prévoir une durée d’entrevue
restreinte, n’excédant pas 30 a 45 minutes, pour
favoriser une participation optimale des répondants
(Carrier et Fortin, 1994; Malik et al., 1991; Sigelman
et al., 1983). D’autre part, en raison de la capacité
d’attention limitée des personnes ayant une
déficience intellectuelle, lorsque le participant
manifeste des signes de fatigue, on peut aménager
une pause afin de faciliter la poursuite de 1’entretien
(Guillemette et Boisvert, 2003).

L’entrée en matiere comprend une discussion
informelle de quelques minutes au début de
P’entrevue, ce qui permet a la personne et a
I’intervieweur de reprendre le contact (Cambridge et
Forrester-Jones, 2003) et facilite 1’établissement
d’un lien de confiance (Dattilo et al., 1996). Pour
commencer, I’intervieweur aborde des sujets faciles
pendant trois a cinq minutes, puis fait un retour sur
I’objet de la rencontre. Il faut mentionner a la
personne qu’elle peut prendre une pause ou arréter
quand elle le désire et qu’il n’y a pas de bonne ou de
mauvaise réponse. Cette période d’apprivoisement
permet de réduire la distance psychologique et
sociale entre D’intervieweur et [Dinterviewé, et
d’atténuer le stress provoqué par 1’inconnu
(Cambridge et Forrester-Jones, 2003; Dattilo et al.,
1996; Guillemette et Boisvert, 2003; Mactavish et
al., 2000).

Plusieurs personnes ayant une déficience intellec-
tuelle peuvent percevoir l’intervieweur comme un
aidant potentiel pour leurs problémes (Wyngaarden,
1981). L’intervieweur doit donc rappeler a la
personne leurs engagements réciproques en lien
avec la recherche et Iui mentionner que 1’entrevue
n’aura aucun impact sur ses conditions de vie
actuelles ou sur les services qui lui sont offerts
(Carrier et Fortin, 1994).

L’intervieweur doit adopter une attitude d’apprécia-
tion du caractére précieux de ce qui est apporté,
d’ouverture, de souplesse et de considération
positive de la personne tout en étant attentif a son
rythme (Guillemette et Boisvert, 2003).

Formulation des énoncés

La formulation des questions ou des énoncés doit
étre 1’objet d’une attention particuliere de la part des
chercheurs, c’est-a-dire le type de questions, le
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niveau de langage utilisé, les concepts ou thémes qui
sont abordés et la reformulation.

Le type de questions (ouvertes ou fermées) peut
avoir un impact sur la qualité et la quantité¢ de
I’information recueillie. Flynn (1986) propose
d’échanger avec la personne, a partir de sujets de
conversation plutdt que de questions. Plusieurs
auteurs suggerent aussi de commencer par des
questions ouvertes, afin d’obtenir le plus grand
nombre de réponses spontanées possible et de passer
ensuite a des questions plus précises (Michel,
Gordon, Ornstein et Simpson, 2000; Perlman et al.,
1994). Par contre, 1’étude de Dattilo, Hodge et
Malley (1996) montre que les questions fermées sont
plus faciles pour les personnes qui ont une
déficience intellectuelle, mais plus a risque
d’acquiescement. Les questions ouvertes, plus
difficiles, ont tendance a produire moins
d’informations. Afin de favoriser une participation
optimale, ces mémes auteurs suggerent 1’utilisation
de questions fermées, complétées par des questions
ouvertes. Sur ce plan, Burgunder et Julien-Gauthier
(2008) optent pour 1’utilisation de questions fermées,
suivies d’un incitatif verbal (p. ex., répétition de la
finale de la phrase) ou non verbal (regard
significatif, silence) afin d’inviter la personne a
s’exprimer davantage, en ¢laborant, en précisant ou
en commentant sa réponse (Burgunder et Julien-
Gauthier, 2008; Guillemette et Boisvert, 2003;
Lemétayer et Gueffier, 2007). Cette fagon de faire
permet aussi d’évaluer la compréhension de la
question par la personne (Burgunder et Julien-
Gauthier, 2008) et de déjouer la tendance manifeste
chez certaines personnes a se soumettre positivement
al’énoncé (Lalonde et Lamarche, 1993).

Lors de questions a développement court, les
personnes ayant une déficience intellectuelle sont
susceptibles de produire des réponses erronées ou
fabulées — lorsqu’elles n’ont pas bien compris la
question (Perlman et al., 1994) ou qu’elles ignorent
la réponse (Burgunder et Julien-Gauthier, 2008). Les
questions posées sous forme d’affirmation sont aussi
plus difficiles pour ces personnes (Perlman et al.,
1994). 11 ne faut pas oublier que les personnes
présentant une déficience intellectuelle peuvent avoir
tendance a étre d’accord avec 1’autorité (Perlman et
al., 1994) et a ne pas faire confiance a leur propre
jugement (Freedman, 2001), elles peuvent donc
essayer de plaire et de se soumettre a 1’intervieweur
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(Perlman, et al., 1994; Sigelman, Schoenrock et al.
1981). 11 faut rester vigilant a la désirabilité sociale
pouvant étre vécue par ces personnes (Carrier et
Fortin, 1994; Perkins, 2007). Le biais de désirabilité
sociale a davantage tendance a apparaitre dans le
cadre d’entrevues en face a face plutot que lors de
questionnaires auto-administrés et varie en fonction
du degré avec lequel les questions touchent la
représentation de soi (Sigelman et al. 1983).

Il est suggéré de commencer I’entrevue par des
questions faciles, de progresser vers des questions
plus difficiles ou délicates et de terminer par des
questions positives et moins émotives (Carrier et
Fortin, 1994; Sigelman et al., 1983). Finalement, la
construction d’un questionnaire ou d’une grille
d’entrevue demande des connaissances et une grande
sensibilité, puisque différentes formes de questions,
ouvertes ou fermées, sont susceptibles de produire
différentes formes de biais dans les réponses (Budd,
Sigelman et Sigelman, 1981; Carrier et Fortin, 1994;
Sigelman, Budd, Spanhel et Schoenrock, 1981a,
1981b).

Le niveau de langage utilisé dans les questions ou
les énoncés doit correspondre au vocabulaire
quotidien et aux expressions courantes employées
par les participants (Cambridge et Forrester-Jones,
2003). Le texte peut étre soumis a des personnes-clés
de leur entourage afin de s’assurer que ce
vocabulaire est représentatif de leur quotidien ou que
les expressions utilisées leur sont familicres
(Sigelman, Budd et al., 1981a). L’intervieweur doit
utiliser un niveau de langage simple, avec des
questions ou énoncés courts, ne comprenant qu’une
seule idée et formulés de fagon positive (Finlay et
Lyons, 2002). Plusieurs auteurs mentionnent que la
complexité grammaticale, la présence de plusieurs
idées (Zetlin, Heriot et Turner, 1985) ou d’idées
abstraites (Gudjonsson et Clark, 1982; Sigelman,
Budd et al., 1981a) peuvent occasionner des biais
dans les réponses des personnes interrogées.
L’utilisation de certaines formes grammaticales,
dont le pléonasme (p. ex., « J’aimerais connaitre ton
idée a toi » ou « Quand tu y penses par toi-méme »)
peut faciliter la compréhension de la question par la
personne  (Julien-Gauthier, Jourdan-Ionescu et
Chagnon, novembre 2005).

Les personnes qui présentent une déficience
intellectuelle éprouvent de la difficulté avec la

perception du temps (Juhel, 1997) et les concepts
numériques. Dans la formulation des énoncés, les
concepts ou themes qui impliquent la fréquence
(rarement, parfois, souvent, etc.), la mesure (un peu,
moyennement, beaucoup, etc.), le temps, I’argent et
les nombres sont difficiles a comprendre pour ces
personnes (Carrier et Fortin, 1994; Dattilo et al.,
1996; Finlay et Lyons, 2001; Flynn, 1986;
Guillemette et Boisvert, 2003; Malik et al., 1991;
Wyngaarden, 1981). S'il doit aborder ces concepts,
I’intervieweur peut avoir recours a des reperes
situationnels ou faire référence a des événements
significatifs dans la vie de la personne (Finlay et
Lyons, 2002). Ainsi, pour la fréquence, on peut
demander si un événement se produit « tous les
matins » ou « quand il n’y a pas d’école». Il est
préférable d’avoir recours a des questions factuelles
dont la réponse est immédiate et concrete (Finlay et
Lyons, 2002). La triangulation des informations
recueillies avec des proches ou avec des intervenants
permet d’obtenir de 1’information sur des concepts
abstraits (Malik et al., 1991).

Plusieurs auteurs suggerent d’éviter les questions ou
énoncés qui commencent par « Pourquoi? » ou font
référence a une cause (Flynn, 1986; Malik et al.,
1991). Quant aux questions concernant les émotions
ou sentiments, elles sont également difficiles a
aborder (Malik et al., 1991). On peut alors tenter
d’illustrer certains sentiments, en faisant référence a
des situations concrétes (quand tu rates ton autobus)
ou a des scénarios auxquels la personne est invitée a
participer (Malik et al., 1991; McVilly et Rawlinson,
1998; Sigelman, Budd, Winer, Schoenrock et
Martin, 1982).

11 est fréquent que des intervieweurs reformulent des
questions selon la dynamique de I’interaction avec la
personne interrogée (Houtkoop-Steenstra et Antaki,
1997). Il est donc suggéré de sélectionner Iles
synonymes ou les paraphrases qui peuvent étre
utilisés afin d’uniformiser le protocole de 1’entrevue
(Carrier et Fortin, 1994; Houtkoop-Steenstra et
Antaki, 1997; Seltzer, 1984; Sigelman et al., 1983).
La formation offerte aux intervieweurs leur permet
de se familiariser avec des synonymes qui peuvent
aider la personne a mieux comprendre la question
sans en modifier le sens. Par contre, il est fortement
déconseillé de reformuler la réponse ou I’expression
produite par la personne et de lui demander si c’est
bien ce qu’elle a voulu dire, a cause de sa tendance a
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I’acquiescement (Flynn, 1986). Il faut aussi éviter de
reformuler la réponse de la personne, pour qu’elle
corresponde avec l'une ou D'autre des options
proposées (Houtkoop-Steenstra et Antaki, 1997). On
doit plutdét privilégier une répétition ou une
reformulation des questions en utilisant des
synonymes ou expressions équivalentes (Sigelman et
al. 1983; Carrier et Fortin, 1994; Flynn, 1986).

Utilisation de moyens alternatifs

L’utilisation de moyens alternatifs (administration
orale, moyens compensatoires, aide de profession-
nels, plan de la rencontre) pour faciliter la
participation de la personne qui présente une
déficience intellectuelle ajoute aux facilitateurs déja
présentés.

Pour ces personnes, [’administration orale de
questionnaires est préférable a 1’utilisation de
documents écrits (Finlay et Lyons, 2001). Il est
mentionné¢ précédemment qu’il est possible
d’améliorer la compréhension des questions ou des
énoncés en faisant référence a un vocabulaire ou un
contexte familier. La personnalisation de Ia
formulation des questions permet d’aller plus loin.
Ainsi, si on utilise le nom de I’éducateur, d’un lieu
ou d’une activité plutot que de parler abstraitement
de l’intervenant, de la tdche ou des services, la
personne comprendra mieux 1’énoncé (Carrier et
Fortin, 1994).

Des moyens compensatoires pour faciliter la
compréhension (images, photos, objets, gestes,
langage signé) peuvent étre utilisés de facon
concomitante avec la personnalisation des énoncés
(Carrier et Fortin, 1994; Finlay et Lyons, 2001;
Lessard, 1993; Sigelman et Budd, 1986). Les
personnes ayant une déficience intellectuelle ont une
meilleure mémoire visuelle que verbale, ’utilisation
de ces moyens compensatoires vient renforcer ou
éclairer le contenu présenté par [’intervieweur
(Lanfranchi, Cornoldi et Vianello, 2004).

Pour soutenir 1’utilisation de moyens compensa-
toires, [’aide de professionnels du domaine
(orthophoniste, psychologue, ergothérapeute, etc.)
est suggérée (Cambridge et Forrester-Jones, 2003),
par exemple, dans les cas de déficience auditive,
visuelle ou de problématiques associées a la
déficience intellectuelle. Le professionnel doit avoir
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préalablement pris connaissance des objectifs de la
recherche.

Les personnes ayant une déficience intellectuelle
sont facilement distraites ou inattentives (Michel et
al., 2000). Un plan de la rencontre imagé remis a la
personne en début d’entrevue peut lui offrir un
soutien visuel et tangible permettant de suivre
facilement le déroulement (Grandisson, 2009) et de
maintenir son attention.

Validité des informations recueillies

La question de la validité des réponses produites lors
d’une recherche avec des participants présentant une
déficience intellectuelle ne doit pas étre négligée
(Sigelman, Budd et al., 1981b). Elle sera abordée ici
en fonction de I’hétérogénéité des habiletés des
personnes et des stratégies de collecte de données.

Il faut souligner 1’hétérochronie du développement
des personnes qui présentent une déficience
intellectuelle (Zazzo, 1979) et ses implications
pratiques, notamment la présence de secteurs de
développement « forts» et de secteurs plus
« faibles » (Ionescu, 1986/1987, Jourdan-Ionescu et
Ionescu, 1997). Notons également [’hétérogénéité
des habiletés cognitives et langagieres de ces
personnes (Finlay et Lyons, 2002), dont les habiletés
peuvent étre fort différentes sur le plan de
I’expression et sur le plan de la compréhension des
énoncés qui leur sont adressés (Perkins, 2007). Cette
hétérogénéité doit étre prise en considération, ainsi
que le risque pour les intervieweurs de surévaluer la
compréhension des personnes qui ont de bonnes
habiletés d’expression (Finlay et Lyons, 2001). En
conséquence, il importe, lors de 1’entrevue, de
s’assurer que la personne ait bien compris le sens de
chacune des questions posées (Perry et Felce, 2002).
Sur ce plan la formation des intervieweurs contribue
a ’augmentation de la validité des résultats obtenus
(Lanfranchi et al., 2004).

Pour s’assurer de la validit¢ de I’information
recueillie, différentes stratégies de collecte de
données  peuvent  étre envisagées : pré-
expérimentation de la procédure, triangulation des
informations, contribution de I’entourage des
personnes, enregistrement des rencontres et
production d’un résumé subjectif a posteriori. Selon
Carrier et Fortin (1994), une pré-expérimentation
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demeure indispensable pour s’assurer de la validité
des instruments et du protocole de [I’entrevue
(Carrier et Fortin, 1994), et contribue a améliorer la
fiabilit¢ des résultats (Dattilo et al.,, 1996). La
triangulation des méthodes et des sources
d’information permet d’augmenter la validité des
informations recueillies (Malik et al., 1991;
Sigelman et Budd, 1986). Tant pour des fins
d’enquéte que d’évaluation de programmes,
I’implication des proches et des intervenants permet
I’obtention de données additionnelles, qui viennent
compléter celles obtenues auprés des personnes et
contribuent a la validation de I’information recueillie
(Carrier et Fortin, 1994; Malik et al., 1991).

Il est aussi essentiel de prendre en considération le
fait que I’intervieweur peut avoir tendance a ignorer
les données qui lui paraissent « inutiles » (p. ex., en
recadrant). Pourtant, ces données peuvent fournir
une information riche méme si elle ne répond pas
directement a la question posée; elle pourrait
répondre a une autre question (Antaki et Rapley,
1996). L’enregistrement audio ou vidéo, lorsque
c’est possible, permet de recueillir toute
I’information produite lors de la réalisation de
I’entrevue (dont les messages non verbaux). La
validité de I’information recueillie peut également
étre augmentée par la production d’un court résumé
subjectif de l’intervieweur a la suite de I’entrevue,
dans lequel le contexte et toute circonstance
particuliére sont notés (Malik et al., 1991).

CONCLUSION

Les chercheurs exercent un role majeur dans
I’avancement des connaissances en déficience
intellectuelle, notamment par leur choix des thémes
étudiés et de l’inclusion des personnes dans le
processus de recherche (McDonald, Keys et Henry,

2008). Cet article montre qu’il est possible de
favoriser une participation optimale, au cours des
étapes du processus de recherche, des personnes en
tenant compte de leurs caractéristiques. La mise en
place de conditions pour favoriser I’expression de
leur point de vue lors d’une recherche est une fagon
de mieux apprécier leurs conditions de vie et les
¢éléments qui les préoccupent. Leur point de vue peut
ainsi contribuer a la production de données qui
permettront de mieux les connaitre et de mieux les
soutenir dans leur processus de participation sociale.
Toutefois, les informations présentées ici ne sont pas
exhaustives et d’autres ¢léments peuvent étre pris en
considération — particularités liées a la stigmatisation
et a la tendance a I’acquiescement, a la suggestibilité
et a la conformité (Julien-Gauthier, Héroux et
Jourdan-Ionescu, 2009).

Les résultats de cette étude synthétisent 1’ensemble
des facilitateurs qu’il faut prendre en considération
en recherche, notamment lors d’entretiens
individuels avec des personnes qui présentent une
déficience intellectuelle. Ces résultats permettent
également de baliser les conditions a mettre en place
lors de la réalisation de groupes de discussion avec
ces personnes. Les informations recueillies peuvent
aussi contribuer a améliorer 1’évaluation cognitive,
I’évaluation des habiletés adaptatives et la mise en
place de stratégies d’intervention pour soutenir les
personnes qui présentent une déficience intellec-
tuelle dans la réalisation de leurs projets et pour les
aider a surmonter les difficultés auxquelles elles sont
confrontées. La transposition de ces informations
dans [I’intervention en déficience intellectuelle
contribuerait au développement de pratiques
professionnelles qui favorisent 1’appropriation de
leur pouvoir par les personnes et un meilleur
engagement dans leur processus d’intégration
sociale.

ENCOURAGE THE INVOLVEMENT OF PEOPLE WITH
INTELLECTUAL DISABILITY DURING A STUDY

In this paper, the authors present a review of the literature regarding the participatory conditions of
persons with intellectual disabilities to a research project. The review extends to the years 1995-
2009. The findings include a summary of research factors that should be considered particularly
when conducting individual interviews. The authors were mainly interested on issues related to the
selection and training of the interviewers, collecting background information prior to the interview,
informed consent, interview design, items formulation, communication aids, and the validity and

reliability of the information provided by the persons.
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