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GRANDIR, UN CHEMIN ARDU

Je vous le dis : vous n’avez le droit d’éviter un effort
qu’au nom d’un autre effort, car vous devez grandir...
Antoine de Saint Exupéry, Citadelle/XXXI|

Depuis trois ans (déja), la Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie
(RFRE) a pris la mer, avec un fort vent dans les voiles. Ensemble, nous avons réussi le
pari de mettre en place une revue scientifique de haute qualité, destinée aux ergothé-
rapeutes francophones. Grace a la participation de tous et toutes, il a été possible de
réunir autour de la revue des auteur-e:s, des lectrices et des lecteurs, pour la faire
vivre. Des personnes ont aussi accepté de réaliser I’évaluation des manuscrits soumis,
une tache trés difficile et qui a de nombreuses implications. La fabrication d’une revue
est un travail considérable.

Pour illustrer la situation de la RFRE, voici quelques chiffres. Plusieurs centaines
de personnes se sont engagées d’une maniére ou d’une autre dans la production de
ces connaissances. Avant gqu’elles ne soient publiées, les manuscrits sont retravaillés
en moyenne a 22 occasions différentes. Depuis 2014, les textes publiés en ligne ont été
consultés plus de 10 000 fois, de 80 a pres de 2000 consultations par article. La RFRE
est aujourd’hui répertoriée dans OTDBASE, Ulrichsweb, JournalTOCs, PKP Index,
QOAM, DOAIJ et, bien s(r, dans Google Scholar. Elle dispose d’une infrastructure tech-
nique moderne et d’un Digital Object Identifier (doi) pour chacune de ses publications.

En ce qui a trait a sa diffusion, la revue est lue pour 40 % par des Frangais, pour
18 % par des Canadiens, pour 16 % par des Suisses et pour 8 % par des Belges. Elle est
donc largement internationale et francophone. Et jeune aussi, puisque 60 % de ses lec-
teurs auraient moins de 35 ans.

La Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie est publiée par CARAFE, la
Communauté pour I’Avancement de la Recherche Appliquée Francophone en Ergothérapie
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4 Editorial

Toutefois, la publication d’articles scientifiques doit répondre a des criteres de
scientificité ou de qualité qui sont de plus en plus séveres. Il suffit de regarder le con-
tenu des numéros de la revue American Journal of Occupational Therapy ou du Journal
canadien d’ergothérapie publiés dans les années 1980 pour prendre conscience des
changements qui se sont produit dans le monde scientifique, et de I'augmentation des
exigences faites aux chercheurs.

A plusieurs milliers de kilomeétres de distance, deux quotidiens francophones,
Le Temps a Lausanne’ et La Presse a Montréal? s’en sont fait I’écho. Ils ont récemment
publié, chacun de leur c6té, un dossier édifiant sur les défis de la publication scienti-
fique, et sur ses dérives. Selon Le Temps (17 septembre 2017), plus de 2,5 millions
d’articles scientifiques sont publiés chaque année. Ces publications sont basées sur
une évaluation par les pairs (peer review), le plus souvent anonyme pour les auteur-e-s
et pour les expert-e-s. C'est ce processus exigeant pour toutes les parties qui guide
également les publications de la RFRE. Il est difficile a vivre pour les auteur-e:s, qui
voient souvent leur travail critiqué, parfois durement, par des personnes inconnues. Il
est également ardu pour les expert-e's, bénévoles, qui souhaitent le plus souvent allier
rigueur et bienveillance.

Pourtant, Le Temps (17 septembre 2017) souligne que |'évaluation par les pairs
n’est pas parfaite, car elle n"'empéche pas compléetement la publication de mauvais ar-
ticles, ni les fraudes. Son résultat est parfois si inattendu, voire hasardeux qu’un mo-
nument de béton dédié au réviseur anonyme a récemment été érigé sur le campus
d’une université russe? : il a une forme de dé a jouer sur les faces duquel sont gravés :
« Réviser et resoumettre », « Rejeter », « Accepter », etc. On pourrait dire, en para-
phrasant Churchill, que la peer review est sans doute « la pire forme d’évaluation des
articles scientifiques, a I'exception de toutes les autres ». Or, il n’y a pas d’alternative
pour l'instant, de sorte que c’est également le modéle qu’a choisi la Revue Franco-
phone de Recherche en Ergothérapie.

Afin d’accompagner les jeunes auteur-e-s dans la rédaction de leur manuscrit,
la RFRE a mis en place dés ses débuts une procédure d’accompagnement*. Par con-
tre, elle n’avait pas prévu de soutenir les expert-e-s, dont certains réalisent pourtant
une évaluation pour la premiére fois. Ce constat appelle a mener une réflexion ap-
profondie sur 'accompagnement des experts, qu’ils soient débutants ou chevronnés.
Cette réflexion en est a ses débuts, mais nous invitons tous les ergothérapeutes a s’y
associer et a échanger leurs idées a ce propos avec les membres du comité éditorial.
Toutes les contributions sont les bienvenues. En attendant, un premier pas sera fait
dans les prochaines éditions de la revue, avec quelques textes sur le monde de
I’édition scientifique et sur le processus de révision par les pairs, a paraitre dans la
rubrique Méthodologies.
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La Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie a choisi de grandir, en
adoptant une voie ardue, pour les auteur-e's et pour les expert-e-s. Mais la RFRE va
poursuivre sa visée, soit d’offrir un contenu scientifique de qualité, accessible et d’ac-
tualité. Ce travail est le fruit d’un effort collectif qui se poursuit avec constance, rigueur
et, autant que possible, bienveillance.

Nicolas Kiihne et Sylvie Tétreault

https://www.letemps.ch/opinions/2017/09/19/liberer-savoir-scientifique
http://www.lapresse.ca/actualites/enquetes/201709/20/01-5134920-fraudes-fausses-revues-scientifiques-faux-congres.php
https://www.hse.ru/en/news/campus/206230705.html
https://www.rfre.org/index.php/RFRE/about/submissionst#tauthorGuidelines
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MARIE-JOSEE DROLET

Propos recueillis par Sylvie Tétreault

Marie-Josée a développé une expertise en éthique appliqguée, notamment en
éthique professionnelle et en bioéthique. Elle s’intéresse aussi a la compétence cultu-
relle en tant que compétence éthique. Ses connaissances lui permettent de dévelop-
per un argumentaire pour défendre les droits des clients, promouvoir I'ergothérapie et
soutenir des causes sociales justes (advocacy). Les devis inductifs de nature qualitative
(i.e. phénomeénologique) lui sont familiers. Toutefois, selon les questions de recherche,
elle peut opter pour des devis quantitatifs (i.e. descriptifs ou corrélationnels). Elle pré-
cise que les méthodes de recherche usuelles en philosophie sont les méthodes hermé-
neutique et analytique, qui impliquent des épistémologies complémentaires ainsi que
des analyses de textes. En collaboration avec des collégues, elle a élaboré le Cadre
éthique quadripartite (CEQ) (Drolet et Hudon, 2015), une méthode pour soutenir la ré-
solution des enjeux éthiques en ergothérapie (Drolet, 2014), et une autre méthode
pour développer des arguments convaincants (la méthode I-D-E-A-L-E) (Drolet, Lalan-
cette et Caty, 2015).

Marie-Josée mentionne que plusieurs évenements significatifs et plusieurs per-
sonnes ont contribué a lui faire découvrir sa voie comme chercheuse.

La Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie est publiée par CARAFE, la
Communauté pour I’Avancement de la Recherche Appliquée Francophone en Ergothérapie
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Elle souligne que la premiere étincelle pour la recherche remonte a un cours de
philosophie avec le professeur Bernard Brunet, pour lequel elle fut amenée a lire la cé-
lebre Allégorie de la caverne de Platon. Ce texte a été une véritable révélation et lui a
permis de découvrir le monde, les arrieres-mondes (le monde des Idées platoni-
ciennes) et la condition humaine par I'entremise d’une perspective qui lui était alors
inédite. Ce texte a fait ressortir ses premiers questionnements qu’elle qualifie a poste-
riori de scientifiques, des questionnements de nature :

e Epistémologique : Comment connait-on ? Nos sens nous trompent-ils ? Sont-ils
fiables ? Comment construire de véritables connaissances ? Des savoirs objectifs
sont-ils possibles ? Comment sait-on que I'on connait ? Qu’est-ce que la connais-
sance ? Existe-t-il une essence des étres et des choses qu’il nous faut découvrir
pour connaitre le monde et I'étre humain ? Si une telle essence existe, est-elle
permanente ou est-elle construite ?

e Maétaphysique : Quelle est la nature véritable des choses, du monde ? Qu’est-ce qui
est réel ? Le monde tel que nous le percevons ? Le monde tel que nous le construi-
sons ? Le monde tel que nous le nommons ? Le monde tel que nous nous le repré-
sentons ? Le monde tel qu’on nous le présente socialement, culturellement ? Le
monde des Idées existe-t-il vraiment ? Correspond-il a une métaphore ?

e Anthropologique : Quelle est la nature véritable de I'étre humain ? Quelle est son
essence (si une telle chose existe) ? Quelle est sa nature propre, sa spécificité ?
Quelle est sa place dans la nature ? L'étre humain est-il un étre naturel, social, mé-
taphysique, occupationnel... ?

e Existentielle : Quel est le but (telos) de ’lhumanité, voire de chacun d’entre nous ?
Le destin existe-t-il ? Que devrait étre le but du genre humain ? Sommes-nous des
étres déterminés ou libres ? Que faire du temps qui nous est imparti ? Découvrir
notre essence ? Connaitre la nature véritable des choses ? Construire un monde
meilleur ?

e Politique : Dans quel type de société vivons-nous ? Dans quelle mesure celle-ci est-
elle juste ? Comment construire une société juste et démocratique ? Comment
partager les responsabilités et les avantages de la coopération collective ? Quelle
utopie politique devrait nous inspirer ?

e Ethique : Qu’est-ce que la justice ? Quelles valeurs valent la peine d’étre défen-
dues ? Quelles valeurs devraient fonder la vie individuelle et la vie collective ?
Qu’est-ce que le bien ? Comment développer ses vertus ? Peut-on et doit-on aider
les autres ? Comment ?

e Educative : D’ou provient I'ignorance ? Comment la contrer ? Qu’est-ce qu’édu-
quer ? Se ressouvenir (la fameuse maieutique socratique) ?

En bref, Marie-Josée constate que ce texte a suscité chez elle une curiosité in-
tellectuelle quasiment sans bornes. La philosophie I'aide a mettre des mots plus justes

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017
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sur divers phénomenes individuels et sociaux qui soulévent des questions fondamen-
tales par rapport a I'existence humaine. La philosophie lui a également donné des mé-
thodes pour explorer avec plus de rigueur diverses réalités. Marie-Josée signale a ce
propos que son employeur de I'époque a soutenu ses projets d’études. Son réseau so-
cial a aussi été tres aidant et compréhensif. Ses professeurs, tous plus inspirants et va-
lorisants les uns que les autres, ont nourri sa curiosité intellectuelle, sa flamme.

Dans son analyse des difficultés que peut poser la recherche en ergothérapie,
Marie-Josée pense que le plus important est d’avoir deux choses : (1) une motivation
intrinseéque suffisamment grande pour soutenir son engagement occupationnel, de fa-
¢on a mener a terme un projet doctoral ; (2) un environnement suffisamment capabili-
sant pour maintenir cet engagement occupationnel jusqu’a la fin (par ex., avoir des
bourses d’études, du soutien familial et social, un projet doctoral passionnant).

Depuis une quarantaine d’années, la recherche s’est installée petit a petit en
ergothérapie et il me semble que les vingt dernieres années ont vu ce rythme s’ac-
célérer. Selon Marie-Josée, cela est certes une bonne nouvelle, mais la niche
gu’occupe la recherche francophone en ergothérapie demeure somme toute res-
treinte. La principale suggestion de Marie-Josée quant aux mesures qui pourraient sou-
tenir le développement de la recherche francophone en ergothérapie est de favoriser
I'acces a des lieux de publication en francais et a des subventions de recherche.

Lorsqu’elle est questionnée sur le choix d’une lecture inspirante, Marie-Josée
propose sans hésitation Karen Whalley Hammell. Les écrits de Karen Whalley Hammell
offrent des perspectives critiques (assez rares en ergothérapie) et ciblent des dimen-
sions de la théorisation ou de la pratique ergothérapique a améliorer. De plus, ses
textes sont susceptibles de contribuer a I’évolution de la profession, parce qu’ils osent
s’attaquer a des éléments souvent pris pour acquis et tenus pour vrais en ergothéra-
pie. Hammell apporte des arguments qui amenent le lecteur, aprés un examen critique
approfondi, a prendre conscience que ses assises théoriques, axiologiques ou fac-
tuelles se révelent plut6t faibles, voire contestables. Par la justesse de son regard cri-
tique, Karen Whalley Hammell nourrit la profession de perspectives antidogmatiques
essentielles au développement scientifique de la profession, voire a la pérennité de
notre discipline. Bien que les textes de Hammell ne soient nullement parfaits, il reste
que le regard percant et incisif de cette chercheuse est vraiment rafraichissant, no-
tamment en rappelant I'essentiel qui parfois est oublié. Marie-Josée souhaite qu’il y ait
en ergothérapie plus de penseurs comme Karen Whalley Hammell.

Pour atteindre un équilibre occupationnel, Marie-Josée tente autant que pos-
sible, dans I'’environnement social, culturel, organisationnel et économique qui est le
sien, de réaliser des activités qui sont porteuses de sens pour elle, qui s’accordent avec
des valeurs qui valent la peine d’étre défendues. Elle encourage ses étudiants, col-
legues, parents et amis a faire de méme. Par ailleurs, elle souligne qu’elle a la chance
de réaliser un métier qui la passionne, ce qui, il faut I'avouer, lui facilite la tache. Il est
en effet fort pratique qu’elle soit passionnée par les idées, par la recherche en éthique
appliguée a la pratique de I'ergothérapie, et par la transmission de ses découvertes aux
étudiants en ergothérapie, de méme qu’aux ergothérapeutes en exercice.

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017
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Il importe de souligner que Marie-Josée exprime un certain inconfort devant la
notion d’équilibre occupationnel. Elle releve que le mot « équilibre » semble suggérer,
a tout le moins a priori, un partage relativement égal entre des occupations de nature
par ailleurs différente. Ainsi, le mot « occupation » suggere ici une typologie des occu-
pations. En ergothérapie, les occupations sont souvent liées aux soins personnels et
aux activités domestiques ainsi qu’aux activités productives et aux loisirs. Suivant ces
compréhensions des mots « équilibre » et « occupation », I’équilibre occupationnel
correspondrait a une organisation du temps ou un individu consacre un nombre
d’heures relativement équivalent a chacun de ces différents types d’activités. Il s’en-
suit que selon cette perspective, la notion d’équilibre occupationnel comporte une
connotation objectivante, voire normalisante. Or, cette connotation la dérange, no-
tamment parce qu’elle apparait en porte-a-faux avec une autre notion utilisée en ergo-
thérapie qui lui semble plus importante, c’est-a-dire la signifiance occupationnelle.
Ainsi, elle propose que I'équilibre occupationnel réfere plutét a I’état d’équilibre men-
tal ou affectif qu’une personne ressent subjectivement lorsqu’elle réalise des occupa-
tions ou des activités (selon la nomenclature utilisée) qui sont porteuses de sens pour
elle. Elle rapporte avoir de la difficulté avec les notions objectivantes ou normalisantes
comme le rendement et I'équilibre occupationnels. Elle préfere les notions
d’engagement, de participation, de justice et de signifiance occupationnels.

Pour les recherches futures, Marie-Josée souhaite développer divers outils pour
soutenir la pratique éthique de la profession et I'enseignement de I'éthique en ergo-
thérapie. Elle désire que ces outils soient facilement accessibles, par exemple par des
formations web. Elle vise des recherches utiles afin que leurs résultats soient facile-
ment accessibles et applicables au quotidien. Un projet actuel a pour objectif de do-
cumenter les valeurs de I'ergothérapie et les enjeux éthiques que pose la pratique se-
lon des ergothérapeutes francophones du Québec. A ce jour, plus de 200 entrevues
ont été réalisées. De plus, dans le cadre d’'une recherche en collaboration avec une col-
legue, 348 ergothérapeutes québécois ont participé a une enquéte web sur les valeurs.

Méme si Marie-Josée affirme ne pas croire au destin, elle a le sentiment d’étre
ou elle devrait étre et de faire ce gu’elle devrait faire comme si ce parcours était en
quelque sorte déja écrit, prévu pour elle. Manifestement, elle a le sentiment de vivre
de la signifiance occupationnelle. Elle précise que ce sentiment correspond aussi a
autre chose, peut-étre a de l'intégrité occupationnelle. Qui est le fait, pour une per-
sonne, de s’engager dans des activités porteuses de sens pour elle et qui a le senti-
ment d’actualiser d’une certaine maniére son devoir, c’est-a-dire de faire et d’étre ce
gu’elle doit faire et étre. Voila quelques pistes de réflexion !

Si Marie-Josée trouve dans la recherche et la publication un sentiment
d’accomplissement, elle note surtout sa satisfaction de constater que I'éthique inté-
resse aussi d’autres ergothérapeutes et plusieurs étudiants en ergothérapie. C’'est cet
engouement percu pour I’éthique, et qui semble croitre au fil du temps, qui lui apporte
le plus de bonheur, car elle a ainsi le sentiment de partager sa passion, de contribuer a
sa mesure a la mise en place d’'une communauté ergothérapique inspirée par
I’éthique. Elle estime que I’éthique représente une discipline importante, voire essen-
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tielle a I'’évolution de I'ergothérapie et a sa pratique exemplaire. Pour ceux et celles qui
désirent connaitre ses travaux, voici des suggestions de lecture :

Drolet, M.-J. (2017). L'ergothérapeute : un professionnel de la santé ? Vraiment ? Dans quelle mesure ?
BioéthiqueOnline, 6(8), 1-6. http://bioethiqueonline.ca/6/8

Drolet, M.-J. (2014). De I’éthique a I’ergothérapie. La philosophie au service de la pratique
ergothérapique, (2¢ éd.). Québec : Presses de I'Université du Québec (PUQ), 401 p.

Drolet, M.-J. (2014). Sur le devoir des professionnels de la santé de défendre les droits des patients. La
Quinzaine Est-Ouest, 124(1), 1-13.

Drolet, M.-J. (2014). The axiological ontology of occupational therapy: A philosophical analysis.
Scandinavian Journal of Occupational Therapy, 21(1), 2-10.

Drolet, M.-J., et Désormeaux-Moreau, M. (2015). The values of occupational therapists: Perceptions of
occupational therapists in Quebec. Scandinavian Journal of Occupational Therapy, 23(4), 272-285.

Drolet, M.-J., et Goulet, M. (2017). Les barriéres et facilitateurs a I'actualisation des valeurs
professionnelles : perceptions d’ergothérapeutes du Québec. Recueil annuel belge francophone
d'ergothérapie, 9, 7-42.

Drolet, M.-J., et Hudon, A. (2015). Theoretical frameworks used to discuss ethical issues in private
physiotherapy practice and proposal of a new ethical tool. Medicine, Healthcare and Philosophy,
18, 51-62.

Drolet, M.-J., et Maclure, J. (2016). Les enjeux éthiques de la pratique de I'ergothérapie : perceptions
d'ergothérapeutes. Approches inductives, 3(2), 166-196.

Drolet, M.-J., et Sauvageau, A. (2016). Developing professional values: Perceptions of francophone
occupational therapists in Quebec-Canada. Scandinavian Journal of Occupational Therapy, 23(4),
286-296.

Drolet, M.-J., Gaudet, R., et Pinard, C. (2017). Comment préparer les étudiants aux enjeux éthiques de la
pratique privée de I’ergothérapie a I'aide d’une typologie éthique ? Actualités ergothérapiques,
19(2), 9-10.

Drolet, M.-J., Lalancette, M., et Caty, M.-E. (2015). ABC de I'argumentation pour les professionnels de la

santé et toute personne qui souhaite convaincre. Québec : Presses de I'Université du Québec
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ISABELLE GELINAS

Propos recueillis par Sylvie Tétreault

Vous cherchez un modele positif et integre, voici I'occasion de découvrir les dif-
férentes facettes d’lsabelle Gélinas | Cette femme joyeuse et pétillante est impliquée
dans le monde de la recherche depuis plus de trente ans. Elle a su concilier travail-
famille et bonne humeur !

Isabelle a obtenu son baccalauréat en ergothérapie en 1983 de I'Université de
Montréal au Canada. Par la suite, elle a étudié aux Etats-Unis, plus précisément a la
Virginia Commonwealth University ou elle a terminé en 1985 a la fois une maitrise en
ergothérapie et un certificat d’études avancées en gérontologie. Par la suite, elle a sou-
tenu avec succes une these en 1995 sur le théme suivant : Disability assessment in de-
mentia of the Alzheimer's type. Toujours a la recherche de connaissances, elle a obtenu
un postdoctorat en 1998. Elle travaille actuellement comme professeure a I'Ecole de
physiothérapie et d’ergothérapie de I’Université McGill.

Tout au long de ces années, elle a développé une expertise sur la participation
aux activités de la vie quotidienne et dans la communauté ainsi que la réadaptation a
la conduite automobile pour des clientéles agées et des adultes ayant des déficiences
neurologiques.

La Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie est publiée par CARAFE, la
Communauté pour I’Avancement de la Recherche Appliquée Francophone en Ergothérapie
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Isabelle mentionne n’avoir jamais regretté sa décision de s’investir en re-
cherche. Sa motivation a entreprendre une telle carriére est liée a sa premiére expé-
rience en enseignement au programme d’ergothérapie a I'Université de Montréal au
cours de I'année 1987-1988. Cette expérience lui a permis de découvrir les différentes
facettes de la vie universitaire. Méme si ce fut une période exigeante, ce fut aussi ex-
trémement satisfaisant. Elle a pu coétoyer des professeurs-chercheurs avec qui les
échanges furent trés inspirants (notamment Elisabeth Dutil et Daniel Bourbonnais).
Ceux-ci lui ont transmis leur passion pour I'enseignement et la recherche. Cette année
enrichissante I'a motivée a poursuivre ses études au doctorat et finalement a mener
une carriere universitaire a I’'Université McGill.

Elle se dit tres fiere de sa premiére réalisation concrete en recherche, soit le
développement d’un instrument de mesure de I'autonomie fonctionnelle dans les acti-
vités de la vie quotidienne pour les personnes atteintes de démence, I’Evaluation de
Iincapacité fonctionnelle dans la démence (IFD). En plus d’évaluer I'autonomie fonc-
tionnelle de la personne, cet instrument (traduit dans plus de 50 langues) permet de
cibler les spheres cognitives problématiques pouvant influer sur la performance. Le IFD
est facile et rapide a administrer grace a un entretien avec un informant. Il est valide et
fiable. De plus, il est utilisé dans la pratique clinique afin de suivre la progression de la
maladie et pour planifier des interventions adéquates. Il a servi comme outil de me-
sure des résultats dans plusieurs études pharmacologiques internationales. Une ver-
sion abrégée a été développée par une équipe de chercheurs francgais pour I'évaluation
de personnes ayant des déficiences cognitives légéres (De Rotrou et al., 2012). De plus,
elle recoit constamment des demandes pour son utilisation dans le cadre de la clinique
et de la recherche.

Selon Isabelle, un des grands défis pour I'ergothérapeute qui veut s’impliquer
en recherche consiste a obtenir du temps réservé a la recherche et des ressources afin
de la réaliser. Il importe que ce type d’activité soit valorisé par les employeurs et que
ceux-ci offrent le soutien ainsi que les ressources nécessaires. Un autre élément a con-
sidérer se rapporte au manque de compétence et d’expérience en recherche, car elle
note que les ergothérapeutes se sentent souvent démunis et sont parfois intimidés par
la recherche.

Pour soutenir le développement de la recherche francophone en ergothérapie,
Isabelle suggére la création d’un réseau ou d’un regroupement international de cher-
cheurs, praticiens et étudiants francophones intéressés. Une telle initiative pourrait
étre propice aux échanges et aux collaborations entre chercheurs, praticiens et étu-
diants. Ce maillage est essentiel afin de s’assurer que les projets soient pertinents pour
les clients et intégrés dans la pratique clinique. Cette coopération pourrait favoriser la
mise en commun d’expertises et de ressources afin de stimuler des projets et per-
mettre d’étre plus compétitifs pour obtenir du financement. Ce réseau serait aussi pro-
fitable sur le plan de la formation des étudiants, qui sont la reléve, en favorisant des
possibilités de co-supervision et de stages dans différents milieux de recherche en er-
gothérapie. Isabelle propose une lecture inspirante, soit le chapitre d’Anne Kinsella
(2012) sur la pratique réflective.
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Lorsqu’elle est questionnée sur la fagon de maintenir son équilibre occupation-
nel, Isabelle souligne qu’une carriére universitaire et en recherche est passionnante. Il
est facile d’y consacrer la majeure partie de son temps, puisque les horaires ne sont
habituellement pas fixes. Pour elle, la planification est un outil essentiel qui évite
d’étre débordé. Elle tente de planifier du temps pour chacune des facettes de son tra-
vail (recherche, enseignement, taches administratives) et de respecter son horaire. Ce-
ci inclut aussi de se réserver du temps de qualité pour sa famille et ses amis ainsi que
pour ses loisirs. Bref, ce sont des éléments essentiels afin de maintenir un équilibre
dans sa vie.

Les projets actuels et futurs d’Isabelle Gélinas se concentrent sur la réadapta-
tion a la conduite automobile. Elle s’intéresse beaucoup a I’évaluation et a I'entraine-
ment des aptitudes fonctionnelles a la conduite en situation réelle sur la route. Avec
une équipe, elle a développé un outil d’évaluation écologique de la performance sur
route dans le cadre d’une étude longitudinale avec des conducteurs agés. Elle vise
maintenant a effectuer un projet de transfert des connaissances afin de permettre son
application dans la pratique clinique des ergothérapeutes.

Les travaux d’lsabelle Gélinas vous intéressent ? Voici une référence pour en
savoir plus : Gélinas, I. (2016). Partnership in research, a vehicle for reaching higher
summits. Canadian Journal of Occupational Therapy, 83(4). 204-215. doi:
10.1177/0008417416668859
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RESUME

Introduction. Le trouble de la personnalité limite (TPL) entraine des conséquences
majeures sur le quotidien des personnes qui en sont affectées. Sans une identification
rigoureuse des spheres fonctionnelles déficientes, la réadaptation peut s’avérer
imprécise. Les mesures actuelles du fonctionnement utilisées aupres de la clientéle
ayant un TPL sont générales et ne couvrent pas toutes les spheres déficitaires pour ce
trouble.

Objectif. Cet article présente le processus de conception d’un questionnaire visant a
évaluer le fonctionnement au quotidien des personnes ayant un TPL.

Méthodes. La sélection des dimensions du questionnaire s’est faite par des
consultations aupres de 42 experts (patients, cliniciens et chercheurs) par le biais de
différentes méthodes (recension des écrits, groupes de discussion, méthode d’enquéte
Delphi). La transformation des dimensions en items et la création de I’échelle de
réponse ont été effectuées par le biais de neuf rencontres avec I'équipe de chercheurs.
La révision du questionnaire a été réalisée par un prétest et des entrevues cognitives
aupres de huit personnes ayant un TPL.

Résultats. Le questionnaire auto-administré FAB comporte 38 items divisés en quatre
domaines : les activités de base au quotidien, les activités dans la collectivité, les di-
mensions de I'environnement social et les dimensions internes de la personne.
L’échelle de réponse comprend deux types d’indicateurs, soit les effets du mode de
fonctionnement sur la santé et le bien-étre, et la perception de la difficulté a réaliser
les activités.

Conclusion. Le FAB est un questionnaire prometteur, concu avec les différents acteurs-
clés dans la réadaptation du TPL et qui cible les enjeux fonctionnels propres a cette
clientéle.

MOTS-CLES

Trouble de la personnalité limite, Fonctionnement quotidien, Questionnaire auto-
administré
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CONCEPTION OF A DAILY FUNCTIONING ASSESSMENT TOOL FOR PEOPLE WITH
BORDERLINE PERSONALITY DISORDER, THE FUNCTIONAL ASSESSMENT FOR
BORDERLINE PERSONALITY DISORDER (FAB)

ABSTRACT

Background. Living with borderline personality disorder (BPD) can significantly impact
functioning. Without a rigorous identification of areas of dysfunction, clinical
rehabilitation may be inaccurate. Current operational measures used with BPD clients
are general and do not cover all areas of impaired functioning connected to this
disorder.

Purpose. This paper describes the process of designing and establishing content
validity of a self-administered questionnaire to assess daily functioning of people with
BPD, using various stakeholders’ perspectives.

Methods. The dimensions of the questionnaire were selected through consultations
with 42 experts (patients, clinicians and researchers) using different methods
(literature review, focus groups, Delphi survey). The transformation of the dimensions
into items was completed through meetings (n = 9) with the team of researchers. The
revision of the response scale was performed by pre-test and cognitive interviews with
8 people with a BPD.

Results. The FAB self-administered questionnaire consists of 38 items divided into 4
areas: basic day-to-day activities, community-based activities, dimensions of the social
environment, and internal dimensions of the person. The response scale includes two
types of indicators: the perceived difficulty in accomplishing daily activities and the
effects of the functioning mode on health and well-being.

Conclusion. The developed questionnaire is promising as it was designed based on the
needs expressed by the various key players in the rehabilitation of people with
borderline personality disorder, and as it targets functional issues specific to these
users.

KEYWORDS

Borderline personality disorder, Daily functioning, Self-administrated questionnaire
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INTRODUCTION

Le trouble de la personnalité limite (TPL) entraine des conséquences impor-
tantes sur les plans fonctionnel et social et ces atteintes font partie intégrante de la dé-
finition méme du TPL (American Psychiatric Association, 2013 ; Lariviere, Desrosiers,
Tousignant et Boyer, 2010). Dans le contexte des services offerts aux personnes ayant
un trouble de la personnalité, la plupart des instruments de mesure utilisés sont des
outils de précision diagnostique (Livesley, 2001) et n’évaluent pas le fonctionnement
au quotidien. Actuellement, la mesure la plus utilisée auprés de cette clientéle pour
évaluer le fonctionnement demeure I’Echelle d’évaluation globale du fonctionnement
(EGF) (Endicott et al., 1976), laquelle tient également compte des aspects symptoma-
tiques (Ro et Clark, 2009) et ne cible pas les difficultés spécifiques rencontrées par les
personnes ayant un trouble de la personnalité limite. Ainsi, cette échelle est jugée in-
satisfaisante pour mesurer le fonctionnement au quotidien du client et
I'accomplissement de ses roles sociaux. D’ailleurs, 'utilisation de I'EGF n’est plus re-
commandée par I’American Psychiatric Association (APA, 2013) qui, dans sa derniére
édition du manuel diagnostique des troubles mentaux (APA, 2013), lui préfére le World
Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0) (OMS, 2010).
Bien qu'il soit préférable a I'EGF, le WHODAS 2.0 présente également des lacunes impor-
tantes en ce qui a trait a I'évaluation du fonctionnement, puisqu’il ne permet d’apprécier
que le handicap et les répercussions des symptomes sur le fonctionnement, et non le
fonctionnement quotidien dans sa globalité. Par ailleurs, la plupart des outils disponibles
pour évaluer les répercussions fonctionnelles des troubles de santé mentale ont été
congus pour les personnes présentant un trouble psychotique et sont peu adaptés aux
personnes ayant un TPL (par exemple, I'Evaluation des habiletés de vie autonome de
Wallace et al., 1985, ou le Client Assessment of Strengths Interests and Goals de Wallace
et al., 2001). Ces éléments justifient la nécessité de concevoir un nouvel outil de mesure
spécifique aux difficultés fonctionnelles que peuvent rencontrer les personnes ayant un
TPL.

Le processus de conception d’un outil de mesure est une tache qui requiert une
grande rigueur afin d’assurer la qualité scientifique de I’outil produit ainsi que son utili-
té et sa pertinence clinique. Afin de guider la conception d’un tel outil, des critéres de
scientificité ont été établis par divers organismes, tels le Medical Outcomes Trust et
son Scientific Advisory Committee (SAC), la Food and Drug Administration (FDA), ainsi
gue des groupes d’experts interdisciplinaires internationaux (Lasch et al., 2010). Ces
autorités dans le domaine ont produit des recommandations guidant le processus de
développement des outils de mesure afin de leur assurer de bonnes qualités métrolo-
giques, notamment une haute validité de contenu. L’article de Lasch et al. (2010) fait
ressortir que la validité de contenu, une qualité métrologique pourtant essentielle de
tout outil de mesure, est malheureusement peu documentée dans les articles traitant
de la conception et de la validation d’outils. Sur la base de ce constat, Lasch et al.
(2010) recommandent aux concepteurs d’un nouvel outil de publier explicitement la
méthodologie de conception suivie et appuyée scientifiguement afin que le lecteur
puisse juger de sa validité de contenu et de sa pertinence.
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Pour assurer une bonne validité de contenu, les scientifiques et les autorités
dans le domaine recommandent de s’assurer que les items et leur échelle de cotation
aient du sens et soient pertinents pour les personnes concernées par I’outil de mesure
en question. Une attention grandissante est donc portée aux concepts a mesurer et a
leur signification — non pas en termes de coefficient de corrélation ou de structure fac-
torielle, mais plutét en termes d’authenticité pour les personnes visées par |'outil
(Lasch et al., 2010). Ainsi, la recherche de I’authenticité dans le développement d’un
outil a évolué d’une appréciation pragmatique des items a une implication directe des
personnes concernées dans la production d’items (Lasch et al., 2010).

Une revue des principaux outils de mesure de I'état de santé, réalisée par le
SAC du Medical Outcomes Trust (SAC, 1995), conclut que les qualités métrologiques
sont souvent largement documentées, mais qu’il est nécessaire d’accorder une plus
grande importance aux aspects pratiques lors de la conception d’un outil de mesure
(Lohr et al., 1996). Les critéres pratiques, regroupés sous le terme d’applicabilité des
outils de mesure, méritent d’étre examinés autant lors du choix d’un outil pour un
usage spécifique que lors de la conception d’un nouvel outil de mesure (Auger, Demers
et Swaine, 2006 ; Wade, 2004). Pour juger des critéres pratiques, il faut pouvoir vérifier
dans quelle mesure les caractéristiques de la population étudiée, le concept a mesurer
et le mode d’administration sont compatibles (Auger et al., 2006).

L'objet de cet article est de présenter le processus de conception et de valida-
tion de contenu d’un questionnaire auto-administré visant a évaluer le fonctionne-
ment au quotidien des personnes ayant un trouble de la personnalité limite, applicable
dans le contexte clinique pour les utilisateurs attendus, soit les cliniciens, les gestion-
naires et les personnes ayant un TPL.

RECENSION DES ECRITS

Dans la présente section, les répercussions fonctionnelles d’un TPL, les caracté-
ristiques des personnes ayant un TPL, le concept a mesurer (le fonctionnement) et les
modes d’administration des outils de mesure sont examinés et mis en relation afin de
guider le processus de conception du nouveau questionnaire.

Répercussions fonctionnelles du TPL

Afin de documenter les impacts fonctionnels au quotidien du TPL, une re-
cherche bibliographique a été réalisée dans les bases de données Pubmed, Psycinfo,
Embase, CINAHL et Web of Science a partir des mots-clés « function », « functioning »,
« daily living », « social adjustment » et « borderline personality disorder » pour les
années 2000 a 2016. Cette recherche a donné 30 résultats dont 19 sont apparus liés au
sujet de recherche. Une recherche par auteurs reconnus dans le domaine des troubles
de personnalité a ensuite été effectuée manuellement. Les auteurs M. C. Zanarini, A. E.
Skodol et J. Paris ont d’abord été identifiés ; plus de 100 titres d’articles et résumés ont
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été analysés et au final, 44 articles traitant spécifiquement des répercussions fonction-
nelles du TPL au quotidien ont été conservés.

Il ressort de cette recension des écrits que les symptomes du TPL sont beau-
coup plus largement documentés que leurs conséquences sur le fonctionnement quo-
tidien (plus de 24 000 occurrences comparativement a 44, incluant des recherches
manuelles). De plus, la plupart des études portant sur les répercussions fonctionnelles
du TPL ne traitent que d’un seul ou de quelques aspects du fonctionnement. Autre-
ment dit, peu d’études ont tenté de faire un portrait général des impacts fonctionnels
du TPL. Une seule étude, celle réalisée par Lariviere et al. (2010), a dressé un tableau
d’ensemble quant au degré d’accomplissement et a la satisfaction percue dans les ac-
tivités de la vie de tous les jours et les réles sociaux des personnes ayant un TPL. Cette
étude, réalisée auprés de 31 personnes ayant un TP du groupe B, un TPL seul ou un TPL
combiné avec d’autres troubles du groupe B ou du groupe C — cas le plus fréquent —, a
montré que c’est I'ensemble des activités quotidiennes et des rdles sociaux qui sont
réalisés avec difficulté. Par ailleurs, les résultats indiquaient qu’en moyenne, les per-
sonnes avaient plus de difficulté et moins de satisfaction dans la réalisation des roles
sociaux (c’est-a-dire les responsabilités, les relations interpersonnelles, I'implication
dans la vie communautaire, I'emploi ou les études et les loisirs) que dans
I"'accomplissement des activités courantes. Les activités réalisées avec le plus de diffi-
culté sont : garder un emploi rémunéré, participer a des activités touristiques, prati-
guer une activité physique, assurer I'’éducation des enfants, maintenir une relation
étroite avec un partenaire, faire des travaux lourds, communiquer avec un groupe,
participer a un groupe social, choisir des aliments qui correspondent a ses besoins,
préparer des repas, utiliser les services de santé et conduire une voiture. Les activités
jugées les moins satisfaisantes, quant a elles, sont les relations interpersonnelles et les
activités centrées sur le corps (Lariviére et al., 2010).

Une étude prospective longitudinale, réalisée aupres de 64 personnes ayant un
TPL sur une période de vingt-sept ans, a documenté I’évolution de leur fonctionne-
ment psychosocial (Paris et Zweig-Frank, 2001 ; Paris, 2003 ; 2005). Cette étude
montre qu’environ 75 % des personnes avec TPL regagnent un fonctionnement pres de
la normale vers I’age de 35 a 40 ans et 90 % vers la cinquantaine. Selon Paris (2005),
cette normalisation du fonctionnement s’expliquerait en partie par une diminution de
I'impulsivité associée au vieillissement et a la baisse du niveau d’énergie. Ce serait éga-
lement la conséquence d’un apprentissage social des individus ayant un TPL, lesquels
développeraient, a la longue, des comportements mieux adaptés afin d’éviter les situa-
tions problématiques, comme le choix de vivre seul plutét que de vivre des relations
tumultueuses.

Une vaste étude longitudinale, échelonnée sur une période de seize ans et réa-
lisée aupres de 290 personnes ayant un TPL, a été réalisée par la suite par Zanarini et
ses collaborateurs (2010 ; 2016). Leurs résultats indiquent que certains symptémes du
TPL peuvent s’atténuer ou étre résorbés plus rapidement que d’autres. Il s’agit des
symptomes que les auteurs qualifient d’« aigus », par contraste avec d’autres symp-
tébmes qu'’ils associent a des aspects plus chroniques de la maladie et qu’ils qualifient
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de tempéramentaux. Dans cette nouvelle compréhension du TPL, les symptomes aigus
semblent se résoudre relativement rapidement, et seraient les marqueurs les plus
fiables de la présence du trouble (Zanarini et al., 2007). Par contre, les symptémes re-
latifs au tempérament de la personne semblent se résoudre plus lentement, ne sont pas
clairement spécifiques au TPL et sont étroitement associés a des atteintes du fonction-
nement psychosocial (Zanarini et al., 2007). Ainsi, selon les études de Zanarini et ses col-
legues, cing symptomes centraux du TPL déclineraient rapidement : les pensées quasi
psychotiques (quasi-psychotic thoughts), I'automutilation, les demandes d’aide sous
forme de tentatives suicidaires, la régression dans le contexte de traitement et les pro-
blémes causés par le contre-transfert. A I'inverse, les sentiments de dépression, de co-
lere, d’abandon et de vide, qui sont des symptomes relatifs au tempérament de la per-
sonne, seraient les plus stables et les plus durables. L'expérience clinique montre que les
symptomes tempéramentaux, tels que la colére et la dépendance, sont ceux qui interfe-
rent le plus avec le fonctionnement psychosocial.

L’étude longitudinale de Zanarini et ses collaborateurs (2010) conclut que plus de
90 % de I'altération du fonctionnement psychosocial serait attribuable a la dimension vo-
cationnelle plutét que relationnelle. De plus, les personnes ayant un TPL auraient de la dif-
ficulté a maintenir un bon fonctionnement au travers des années et la diminution des con-
flits interpersonnels serait attribuable a un appauvrissement de la vie relationnelle de
méme qu’a un certain retrait social plutét qu’a une meilleure gestion des conflits.

L’étude longitudinale sur dix ans de Gunderson et ses collaborateurs (2011)
vient appuyer une partie de ces résultats. Cette étude, réalisée aupres de 582 patients,
dont 175 ayant recu un diagnostic de trouble de la personnalité limite, a montré que
malgré une rémission de la symptomatologie liée au TPL plus importante qu’attendu,
le fonctionnement global de 79 % de leurs participants ayant un TPL demeurait pertur-
bé. Ainsi, bien qu’il y ait une évolution positive du fonctionnement psychosocial dans le
temps, celle-ci est bien loin d’étre aussi importante et significative que celle liée a la
rémission de la psychopathologie. Les études de Zanarini, de Gunderson et de Paris
sont les premieres a documenter |'évolution des symptomes et des répercussions
fonctionnelles du TPL et a utiliser des indicateurs de fonctionnement plutét que des
indicateurs portant uniqguement sur les symptémes afin de mesurer I’amélioration cli-
nique. Toutefois, les indicateurs du fonctionnement psychosocial utilisés par ces au-
teurs peuvent aujourd’hui étre critiqués car ils ne rendent compte que partiellement
du fonctionnement au quotidien. En effet, les études de Paris et ses collaborateurs
(2001 ; 2003 ; 2005) ont été réalisées en s’appuyant sur 'utilisation de I'EGF, déja criti-
qué plus haut pour manquer de spécificité s’agissant de I’évaluation du fonctionne-
ment au quotidien. Quant aux études de Zanarini et de ses collaborateurs,
I"appréciation des atteintes fonctionnelles repose sur une évaluation a deux seules di-
mensions : le fait d’avoir un travail a temps plein et la présence d’une relation affective
saine (Zanarini et al., 2016). L’étude de Gunderson, quant a elle, documente le fonc-
tionnement quotidien par le biais d’une entrevue ou les sphéres éducationnelles/ vo-
cationnelles, récréationnelles et sociales sont cotées par I’évaluateur sur une échelle a
cing niveaux (1 correspondant a I'absence d’atteinte et 5 a des atteintes graves). La la-
cune la plus importante de cette mesure est que |'appréciation du niveau d’atteinte
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fonctionnelle est réalisée par un évaluateur externe et non par la personne elle-méme.
Par ailleurs, cette mesure n’a été reprise dans aucune étude subséquente portant sur
les répercussions fonctionnelles du TPL.

Caractéristiques psychologiques des personnes ayant un TPL influengant
I’'administration d’un questionnaire

Certaines caractéristiques psychologiques particuliéres associées au TPL ont été
ciblées en raison de leur influence potentielle sur la facon de recueillir les données sur
le fonctionnement des personnes atteintes du trouble. Une premiéere caractéristique
du TPL est la difficulté a verbaliser les problemes vécus, a trouver les mots pour décrire
une situation difficile (Crowe, 2004 ; Adler, Chin, Kolisetty et Oltmanns, 2012). Cette
difficulté a verbaliser fait que les modes d’administration par entrevue ou ceux qui
demandent d’élaborer une réponse de facon spontanée peuvent étre plus laborieux et
demander plus d’habiletés de la part de l'intervieweur (Crowe, 2004).

Une seconde caractéristique du TPL pouvant influencer la maniére de mesurer
le fonctionnement est la présence de certains mécanismes de défense spécifiques tels
la pensée dichotomique et le déni (Livesley, 2001 ; Perry, Presniak et Olson, 2013). Ain-
si, la personne a tendance a ne pas reconnaitre d’elle-méme ses difficultés ou a éva-
luer tres négativement son état actuel (Falklof et Haglund, 2010). En conséquence, les
échelles de réponses dichotomiques devraient étre évitées ainsi que les modes
d’administration ou la personne est appelée a identifier et nommer elle-méme les do-
maines ou elle peut avoir des difficultés.

La troisieme caractéristique, vraiment centrale dans la compréhension du TPL,
est un concept de soi déficient ainsi qu’une estime de soi parfois fragile. La personne
ne sait pas ce qu’elle vaut, ce dont elle est capable, ce qu’elle aime et ce qui pourrait la
motiver a agir (Livesley, 2001 ; Adler, Chin, Kolisetty et Oltmanns, 2012). Ainsi, une
mesure ne ciblant que le niveau de difficulté a accomplir les activités (tel que le
WHODAS 2.0) devrait étre évitée car elle ne mettrait I'accent que sur les faiblesses de
la personne sans lui permettre d’identifier ses forces. De nombreuses études portant
sur |"évaluation de I"'amélioration clinique de personnes suivies en santé mentale, ont
mis en lumiére que le processus de réadaptation repose en grande partie sur une prise
de conscience de soi et de son propre potentiel de reconstruction (Nygard, 1993 ;
Eriksson, Karlstrom, Jonsson et Tham, 2010 ; Fjellman-Wiklund, Stenlund, Steinholtz et
Ahlgren, 2010). Le mode d’administration choisi pour évaluer le fonctionnement des
personnes ayant un TPL devrait ainsi aider la personne a reconnaitre ses propres
modes d’agir, ce qui favorisera une meilleure connaissance de soi (autant de ses forces
gue de ses défis).

Ainsi, le nouvel outil devrait pouvoir aider la personne ayant un TPL a établir un
jugement personnel plus nuancé sur son propre fonctionnement, et lui permettre de
reconnaitre ses difficultés dans la vie de tous les jours tout en prenant conscience de
sa valeur et de son propre potentiel de rétablissement.
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La mesure du concept de fonctionnement

Dans la perspective de la conception d’un outil de mesure du fonctionnement des
personnes ayant un TPL, il est nécessaire de procéder a une analyse de ce concept afin
d’identifier toutes les dimensions qui le composent et de s’assurer qu’il soit en adéquation
avec la réalité de la clientele. Dans le cadre de cette étude, les auteurs ont réalisé une ana-
lyse formelle et rigoureuse du concept du fonctionnement (Desrosiers, Lariviere, Desro-
siers et Boyer, soumis). Brievement, la définition proposée est la suivante :

« Maniére de réaliser une activité ou une configuration d’activités qui contribue
a la santé et au bien-étre de I’humain, en relation avec son environnement,
appréciée de fagon objective et subjective ». (Desrosiers, Lariviere, Desrosiers
et Boyer, soumis)

Comme d’autres concepts sous-jacents aux interventions de réadaptation, celui
du fonctionnement dans la vie de tous les jours peut se concevoir sur un continuum
(Wade, 2004). L’évolution sur ce continuum dépend de I'interaction entre les capacités
de l'individu, ses déterminants personnels et de I’environnement social. Ce dernier
concerne aussi bien lintégration des attentes sociales que le soutien regu de
I’environnement (Fawcett, 2007).

Plusieurs constats peuvent étre tirés des recherches effectuées a partir des ou-
tils de mesure de I'état fonctionnel et de leurs modes d’administration. Une étude
comparative réalisée par Walsh et Khatutsky (2007) a établi que la mesure de I'état
fonctionnel donnait des résultats différents selon que le questionnaire était rempli par
la personne elle-méme (mode auto-administré) ou qu’il était rempli par quelqu’un
d’autre (ex.: proche, proche aidant ou professionnel de la santé) ; en effet, les per-
sonnes elles-mémes ont tendance a rapporter moins de difficultés que ce qu’un éva-
luateur externe leur attribue. De plus, les personnes ont moins tendance a parler de
leurs difficultés fonctionnelles dans les entrevues en face a face mais les dévoilent plus
facilement dans des outils auto-administrés (Walsh et Khatutsky, 2007). Les auteurs
concluent de cette étude que les estimations de I'incapacité varient considérablement
selon le mode d’administration.

L'Organisation mondiale de la santé (OMS) fait valoir I'importance pour les pro-
fessionnels de la santé de considérer le point de vue des personnes vivant des situa-
tions de handicap (OMS, 2001). Les mesures auto-administrées fournissent une pers-
pective unique sur les bienfaits des traitements et sont, la plupart du temps, la mesure
qui a le plus de sens pour le client (Johnston et al., 2013). Les données provenant du
client lui-méme sont appelées des données autorapportées (patient reported out-
comes ou PRO) ; celles-ci incluent, entre autres, les outils auto-administrés et la col-
lecte de données sous une forme narrative (Johnston et al., 2013).

En évaluation du fonctionnement des personnes ayant un TPL, on congoit qu’un
des éléments les plus importants est de s’assurer d’offrir un mode d’administration qui
leur permette de dévoiler leurs difficultés sans qu’elles se sentent jugées. En fait, la
personne ayant un TPL porte d’emblée un regard tres sévere sur son propre niveau de
rendement (Clark et al., 2006). Une présentation neutre et objective de certains com-
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portements devrait permettre une reconnaissance plus aisée de ceux-ci et de contour-
ner les difficultés de I'autocritique. Par ailleurs, le mode auto-administré est celui qui
amene plus facilement le dévoilement de comportements socialement répréhensibles.
Cela est particulierement important a considérer dans la conception de I'outil de me-
sure puisque les personnes ayant un TPL ont des comportements qui les placent sou-
vent un peu en marge de la société. Le nouvel outil devra éviter de faire vivre de la
stigmatisation.

METHODE

Le cadre théorique qui a guidé les étapes de la méthodologie s’appuie sur la
théorie de la mesure de Crocker et Algina (1986) ainsi que sur celle de Streiner, Nor-
man et Cairney (2014). Crocker et Algina proposent un processus en plusieurs étapes
consécutives qui ont été suivies dans la présente étude : 1) identification des buts de
I'outil ; 2) identification des comportements observables représentant le construit ; 3)
identification des dimensions et estimation du nombre d’items requis ; 4) opérationna-
lisation des dimensions sous forme d’items ; 5) révision des items par les experts ; 6)
prétest qualitatif et révision de I'outil. Les étapes 1 et 2 constituent des étapes préli-
minaires qui visent a vérifier le bien-fondé de concevoir un nouvel outil de mesure de
méme qu’a poser les bases du processus d’élaboration de celui-ci. L'approbation du
comité d’éthique de la recherche d’un institut psychiatrique québécois a été obtenue
pour toutes les étapes du projet.

Les participants — cliniciens, gestionnaires et personnes ayant un TPL — ont été
recrutés dans deux programmes cliniques spécialisés offrant des traitements aux per-
sonnes ayant un TPL, situés a Montréal (Canada).

Etapes 1 et 2 : Identification des buts de I'outil et des comportements
observables représentant le construit

Ces deux premiéres étapes ont été réalisées par le biais de trois consultations
menées aupres d’une équipe clinique d’un programme de traitement des troubles de
personnalité. Ces consultations ont été réalisées aupres de professionnels variés : deux
ergothérapeutes, une gestionnaire, deux infirmieres, un médecin, deux psychiatres,
deux psychologues et deux travailleurs sociaux, et avaient pour but I'identification des
buts de I'outil et du construit a mesurer. Chacun de ces professionnels a d’abord été
invité a attribuer un degré d’'importance aux caractéristiques de la mesure, aux buts et
usages de I'outil, aux dimensions conceptuelles mesurées et a différents aspects du
processus. Une fois le questionnaire rempli individuellement, des discussions ont eu
lieu afin de leur permettre d’échanger leurs points de vue. Ces discussions visaient
également a faire une synthése des dimensions devant étre couvertes par le nouvel
outil de mesure, ainsi qu’a préciser tous les aspects du processus de conception. Lors
de ces échanges, le fonctionnement au quotidien a été identifié consensuellement
comme étant le construit a mesurer.
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Etape 3 : Identification des dimensions et estimation du nombre d’items
requis

Lors de I'analyse du concept de fonctionnement au quotidien, la Classification
internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), développée par
I’'OMS (2001), a été choisie comme cadre conceptuel pour guider 'identification et la
classification des domaines du fonctionnement pouvant étre affectés par un état de
santé tel que celui du TPL.

Plus précisément, la sélection des dimensions de I'outil a été concue de facon a
identifier les dimensions ou catégories de la CIF significativement atteintes chez les
personnes TPL selon trois points de vue différents : 1) le point de vue clinique, 2) celui
des personnes ayant un TPL et 3) celui des chercheurs.

1. La perspective clinique

Une premiere sélection des dimensions a été réalisée a I’aide d’un sondage ba-
sé sur la CIF qui a été soumis a 19 cliniciens d’expérience ceuvrant aupres de la clien-
tele ayant un TPL. Les cliniciens ont été contactés par le biais de leur responsable cli-
nique ayant approuvé le projet. Les cliniciens devaient indiquer pour chacune des di-
mensions de la CIF (1 080 dimensions) s’ils la jugeaient, chez la clientéle ayant un TPL,
significativement atteinte, non significativement atteinte, ou a discuter. Pour étre con-
servée, une dimension devait avoir été jugée significativement atteinte par plus de 70 %
des répondants. Ce niveau d’accord a été fixé arbitrairement a partir du présupposé que
les réponses des cliniciens devraient offrir d’emblée une grande cohérence et que la ma-
jorité simple (51 %) ne serait pas satisfaisante (Behrens et al., 2006).

2. La perspective des personnes ayant un TPL

Les dimensions retenues lors du sondage ont ensuite été présentées a huit per-
sonnes ayant un TPL afin qu’elles puissent les valider lors de groupes de discussion fo-
calisée. Afin d’assurer une bonne représentativité de la clientéle ayant un TPL, la sélec-
tion des participants s’est faite en visant un large éventail d’expériences selon les cri-
teres suivants : age, situations de vie, situations de travail et épisodes de soins.

3. La perspective des chercheurs

La perspective des chercheurs s’est appuyée d’abord sur la recension des écrits
sur les répercussions fonctionnelles du TPL afin de mettre ensuite en relation les trois
différents points de vue (chercheurs, cliniciens, patients) lors de la sélection des di-
mensions. L'opinion des chercheurs a été recueillie lors de neuf rencontres réalisées
auprés des sept chercheurs responsables du projet ou affiliés a celui-ci (auteurs de
I'article).

Afin d’aider les chercheurs a juger de la pertinence des dimensions et de leur
permettre de les comparer entre elles, un indice de pertinence a été congu apres con-
sultation d’un statisticien. Ainsi, I'indice de pertinence de chacune des dimensions a
été calculé et a permis d’attribuer un poids relatif a chacune d’elles, afin d’aider les
chercheurs dans leur choix des dimensions a conserver. Cet indice de pertinence re-
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pose sur trois critéres de pondération : I'importance, la proportion et I'appui des écrits
scientifiques.

L'importance (m) est attribuée lors de la consultation initiale aupres des clini-
ciens (étapes 1 et 2) et elle constitue un multiplicateur de l'indice. La valeur de 0,5
était accordée a une dimension lorsque les cliniciens rapportaient ne pas la considérer
comme pertinente ou ne pas voir sa valeur a l'intérieur de I'outil. La valeur de 1 était
accordée a une dimension lorsque son inclusion dans I’outil était jugée pertinente. En-
fin, la valeur de 2 était accordée a une dimension lorsque son inclusion était jugée tres
pertinente par les cliniciens.

La proportion (p) des cliniciens qui ont jugé qu’une dimension donnée pouvait
étre affectée chez les personnes ayant un TPL est issue de la consultation réalisée au
moyen de la CIF qui a été présentée ci-dessus.

L’appui des écrits scientifiques (n ou c) réfere au nombre d’articles scienti-
fiques appuyant (n) ou contredisant (c) la proposition selon laquelle cette dimension
est affectée chez les personnes avec un TPL.

Le calcul de I'indice global pour chaque dimension se fait selon cette formule :
ix=m(0.5, 1, 2) (px+ nx—cx)

Etape 4 : Opérationnalisation des dimensions sous forme d’items

La transformation des dimensions en items et la création de I’échelle de ré-
ponse ont été amorcées lors du recueil des données qualitatives auprés de huit per-
sonnes présentant un TPL (huit groupes de discussion focalisée). Le contenu de ces
rencontres a été retranscrit, analysé et a servi a produire la formulation des items dans
les propres mots des personnes TPL.

Il avait été préalablement décidé que I'échelle de réponse devait étre établie
sur un continuum selon une gradation allant du plus faible niveau de fonctionnement
au meilleur niveau de fonctionnement. L'échelle de réponse du fonctionnement a été
graduée en quatre niveaux, puisqu’une échelle a nombre pair évite I'effet centripete
de la mesure (Komorita, 1963).

Etape 5 : Révision des items par les experts

Des rondes de consultation ont ensuite été conduites avec |I’équipe de cher-
cheurs afin de faire émerger un consensus sur les choix et les formulations des items.
Pour poursuivre I'établissement de la validité de contenu du nouvel outil, le processus
a été complété par des consultations d’experts externes au moyen de la méthode
d’enquéte Delphi (Dalkey et Helmer, 1963). La méthode Delphi a pour but de rassem-
bler des avis d’experts sur un sujet précis et de mettre en évidence des convergences
et des consensus sur les orientations a donner au projet en les soumettant a des
vagues successives de questionnements. Une méthode d’enquéte Delphi a ainsi été
conduite aupres de 20 experts cliniciens internationaux (Suisse, France, Belgique, Ca-
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nada) recrutés lors d’un congrés portant sur les troubles de personnalité. Ces experts
externes devaient étre des professionnels de la santé possédant une expertise recon-
nue aupres de la clientele TPL, attestée par le fait d’étre auteur ou coauteur de publi-
cations sur le TPL ou d’avoir plus de dix ans d’expérience clinique a son actif. Les ex-
perts externes devaient juger de la pertinence des items selon une échelle de Likert a 4
niveaux (0 = non pertinent, 1 = peu pertinent, 2 = assez pertinent, 3 = trés pertinent).

Suivant les résultats obtenus a chacune des étapes précédentes, des rencontres
de I'’équipe de chercheurs ont ensuite été tenues jusqu’a I'obtention d’un consensus
sur I'ensemble des dimensions et items, incluant I’échelle de réponse.

Etape 6 : Prétest qualitatif et révision de I’outil

Un prétest qualitatif a été réalisé en deux rondes consécutives, auprés d’un
échantillon de huit autres personnes présentant un TPL, afin de vérifier I'intelligibilité
du questionnaire. La méthode de I’entrevue cognitive (Sudman, Schwarz et Bradburn,
1995) a été utilisée lors de la passation du questionnaire. L’entrevue cognitive consiste
essentiellement a demander au client de dire a voix haute tout ce qui lui vient a I’esprit
pendant qu’il remplit le questionnaire. Ainsi, il est invité a dire, par exemple, lorsqu’il
ne comprend pas le sens d’une formulation, lorsqu’il hésite entre deux réponses, lors-
gu’il ne sait pas quelle réponse choisir.

RESULTATS

Les consultations réalisées aux étapes 1 et 2 ont permis de conclure a la perti-
nence et au bien-fondé de concevoir un nouvel outil ciblant le concept de fonctionne-
ment au quotidien et présentant les caractéristiques suivantes : que |'outil soit dispo-
nible et validé d’abord en francais, qu’il soit auto-administré, que sa durée de passa-
tion se situe entre 30 et 60 minutes, et qu’il permette I'identification des sphéres fonc-
tionnelles déficientes et I'appréciation de I'évolution clinique.

Tableau 1 : Caractéristiques des experts cliniciens (n = 19) ayant sélectionné les dimensions

Caractéristiques

Genre, n (%)

Féminin 12 (63,2)

Masculin 7 (36,8)
Profession, n (%)

Psychiatre 5(26,3)

Travailleur social 5(26,3)

Psychologue 4(21,1)

Ergothérapeute 3(15,8)

Infirmier 2 (10,5)
Années d’expérience, n (%)

0al0ans 14 (73,7)

>10 ans 5(26,3)
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Les caractéristiques des cliniciens d’expérience ayant participé a I'étape
d’identification des dimensions de I'outil sont présentées au Tableau 1 tandis que le
processus de sélection des dimensions est résumé a la Figure 1.

Figure 1 : Processus de sélection des dimensions

Classification internationale du
fonctionnement : 1080 dimensions

Sondage écrit auprés de 19 cliniciens experts
4

40 dimensions et
65 sous-dimensions conservées (p. 2 0.70)

Groupe de discussion (n=8) aupreés de personnes

# y TRL (n=8) pour validation des dimensions
Transformation des 40 dimensions et
dimensions en items et 65 sous-dimensions conservées

conception de I'échelle

de mesure 3 4 niveaux Calcul de I'indice et mise en relation

avec les écrits scientifiques

(n=9 rencontres) avec Y
I'équipe de recherche ) ) _
(n=6 chercheurs) 73 dimensions (i 2 1.68)

Sondage Delphi aupres de 12 experts externes

A4
73 dimensions
(=290% accord pour toutes les dimensions)

Consultations (n=9) du
* groupe de chercheurs (n=5)

Retrait de 46 dimensions =27 Ajout de 19 dimensions

| ‘ Fusion de plusieurs
+ dimensions

38 dimensions

A partir des 1 080 dimensions soumises aux cliniciens, 40 dimensions, incluant
65 sous-dimensions du fonctionnement, ont obtenu un accord de plus de 70 % ; ces
dimensions ont été jugées les plus affectées chez les personnes TPL. Celles-ci ont en-
suite été validées lors de groupes de discussion focalisée : la totalité des dimensions
identifiées par les cliniciens a été approuvée par les personnes ayant un TPL. Les 40
dimensions et 65 sous-dimensions (total des dimensions et sous-dimensions = 105)
approuvées ont ensuite été mises en lien avec les données contributives des consulta-
tions initiales réalisées auprés des cliniciens ainsi qu’avec les données issues de la re-
cension des écrits. A la suite du calcul de I'indice global de pertinence, les dimensions
ayant obtenu les indices les plus élevés, ainsi que leurs sous-dimensions associées, ont
été conservées pour concevoir la premiére version de I'outil. Le nombre de dimensions
et de sous-dimensions conservées était alors de 73.

Les 73 dimensions/sous-dimensions retenues ont été transformées en énoncés
gradués afin de constituer I’échelle de réponse. La consultation des personnes direc-
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tement touchées par le TPL par le biais des groupes de discussion focalisée a permis
d’enrichir la compréhension de leurs difficultés fonctionnelles au quotidien ; du point
de vue des personnes consultées, le fonctionnement au quotidien ne suit pas un par-
cours linéaire mais il évolue de fagon dynamique a travers différents modes de fonc-
tionnement. Ces modes ont pu étre délimités et ont servi a la construction de I’échelle
de réponse autorapportée. La gradation des différentes dimensions conceptuelles a
été revue selon quatre niveaux représentant le continuum s’échelonnant du pire au
meilleur fonctionnement (voir Tableau 2).

Tableau 2 : Gradation du fonctionnement selon quatre niveaux

Niveau 1 Mode de fonctionnement qui nuit a la santé et au bien-étre de facon marquée ; mode
(Mode A) désorganisé et impulsif

Niveau 2 Mode de fonctionnement qui nuit moyennement ou souvent a la santé et au bien-étre;
(Mode B) retrait, évitement ou désintérét pour les activités du quotidien

Niveau 3 Mode de fonctionnement qui soutient la santé et le bien-étre, minimalement intégré au
(Mode C) quotidien

Niveau 4 Mode de fonctionnement qui soutient la santé et le bien-étre, intégré a la routine
(Mode D) qguotidienne. Réalisation d’activités arrimée avec les besoins et les intéréts

Révision des items par les experts (Delphi)

Sur les 20 experts externes sollicités par la méthode Delphi, 12 ont retourné le
guestionnaire (voir Tableau 3). Une seule ronde de consultation a été suffisante. En ef-
fet, le taux d’accord offert par les experts externes pour les 73 items était de plus de
90 % (cote 3 ou 4); le taux d’accord était aussi de plus de 90 % pour chacun des ni-
veaux de I’échelle de réponse (292 niveaux). Les 73 items ont alors été conservés.

Tableau 3 : Quelques caractéristiques des experts externes (Delphi) (n = 12)

Caractéristiques

Profession, n (%)

Psychiatre 5(41,6)

Ergothérapeute 5(41,6)

Psychologue 2 (16,7)
Années d’expérience avec la clientele, n (%)

0al0ans 8 (66,7)

>10 ans 4(33,3)
Pays, n (%)

Canada 6 (50,0)

France 4 (33,3)

Suisse 2(16,7)

Afin d’atteindre le consensus sur le choix des dimensions a conserver, neuf ren-
contres des chercheurs ont été nécessaires. Lors de ces rencontres, 46 dimensions ont
été retirées car bien que significatives et pertinentes, elles étaient largement docu-
mentées et évaluées par d’autres instruments de mesure utilisés régulierement en cli-
nique et n’étaient pas reliées étroitement au fonctionnement quotidien. Ainsi, des di-
mensions reliées aux aspects tempéramentaux, a la gestion des émotions, aux com-
portements impulsifs, par exemple, ont été écartées.
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Par ailleurs, 19 autres dimensions ont été ajoutées malgré un indice de pertinence
plus faible. Ces ajouts se justifiaient par le souhait d’avoir une échelle qui couvre
I'ensemble des domaines du fonctionnement quotidien. Certaines dimensions ont aussi
été fusionnées en raison de leur proximité conceptuelle. A la fin du processus de consulta-
tion, 38 dimensions ont été conservées et transformées sous la forme d’items a 4 niveaux

(voir Tableau 4).

Tableau 4 : Dimensions conservées

Domaines Dimensions
Activités de base 7 Activités reliées aux 1.1. Prendre soin de son hygiéne
au quotidien soins personnels 1.2. Prendre soin de son apparence
2. Activités reliées a la 2.1. Surveiller ses habitudes alimentaires, sa
santé condition physique et son sommeil
2.2. Entretenir sa santé
3. Activités reliées alavie 3.1. Entretenir son lieu d’habitation
domestique 3.2. Préparer ses repas régulierement
4. Activités reliées a la 4.1. Gérer son temps
routine quotidienne 4.2. Gérer son énergie
4.3. Gérer la routine quotidienne et la mener a bien
5. Activités reliées aux 5.1. Assumer ses responsabilités en société
responsabilités en société ~ 5.2. Assumer ses responsabilités financieres
5.3. Assumer ses responsabilités parentales
5.4. Prendre des décisions au quotidien
Activités dansla g Travail 6.1. Choisir un emploi
collectivite 6.2. Obtenir un emploi
6.3. Occuper un emploi
6.4. Quitter un emploi
7. Etudes 7.1. Choisir un domaine d’études
7.2. Assurer sa réussite scolaire
7.3. Terminer ses études
8. Loisirs 8.1. Choaisir un loisir
8.2. Maintenir un loisir
8.3. Equilibrer et varier ses loisirs
9. Vie communautaire 9.1. S’engager dans la vie communautaire
Environnement 10. Interactions complexes ~ 10.1. Avoir des relations avec autrui conformes
social avec autrui aux régles sociales
10.2. Entretenir des relations
10.3. Mettre un terme a des relations
11. Relations sociales 11.1. Relations avec des personnes en autorité
formelles 11.2. Relations avec des pairs (collégues au travail
ou dans les études)
11.3. Relations avec des professionnels de la santé
12. Relations sociales 12.1. Relations informelles avec des amis
informelles
13. Relations familiales 13.1. Relations informelles avec la famille proche
14. Relations intimes 14.1. Relations amoureuses
14.2. Relations sexuelles
Dimensions 15. Dimensions internes  15.1. Confiance en soi
internes de la de la personne 15.2. Stabilité psychique et maitrise de soi
personne 15.3. Optimisme, plaisir
15.4. Motivation

L’outil de mesure du fonctionnement (FAB) se présente sous la forme d’un ques-
tionnaire auto-administré comportant 38 items divisés en 4 domaines : 1) les activités de
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base au quotidien, 2) les activités dans la collectivité, 3) les dimensions de
I’environnement social, et 4) les dimensions internes de la personne qui ont un lien avec
la réalisation d’activités. L'échelle de réponse comprend deux types d’indicateurs, soit la
contribution du mode de fonctionnement a la santé et au bien-étre, et la perception de
la difficulté a réaliser les activités du quotidien (voir Figure 2 : exemple de dimensions du
FAB). Le calcul des scores se fait de fagon distincte pour les deux échelles de réponse. La
premiere échelle de réponse attribue un score a la maniére dont la personne réalise ses
activités et se cote par rapport aux énoncés de comportements observables. La per-
sonne remplit le questionnaire en choisissant les énoncés qui s’apparentent le plus a sa
propre maniere de fonctionner dans le dernier mois. L’échelle est répartie selon quatre
modes : le choix du mode A ou B conduit a I'obtention d’un score égal a 2, le mode C a
un score de 3 et le mode D a un score de 4. Le total des scores de chacun des items pour
la premiere échelle varie de 76 a 152. La deuxieme échelle attribue un score au niveau
de difficulté percu selon une gradation a quatre niveaux (1 = Tres difficile, 2 = Difficile,
3 = Légerement difficile et 4 = Facile). Les scores de chacune des dimensions sont addi-
tionnés pour obtenir le score global de I'échelle qui varie de 38 a 152.

Figure 2. Exemple d’un item du questionnaire FAB

5.2 Assumer ses responsabilités financieres. Ensemble des taches nécessaires pour satisfaire a ses
exigences financiéres (p. ex. : payer les comptes, faire des économies)

Ma fagon d’assumer mes reponsabilités financiéres ressemble a :

] v O] ]

Exemples

Exemples Exemples Exemples

* J’emprunte souvent de
I’argent a mes proches
et je n’arrive pas a les
rembourser.

* Je contracte régulierement
de nouvelles dettes.

* Je dépense souvent de
maniére impulsive.

® Je repousse a plus tard
le fait de rechercher des
solutions.

J’évite de m’occuper des
factures quand ¢a va mal.

Jai détruit mes cartes de
crédit.

* Je trouve du soutien pour
reprendre le contrdle de
ma gestion financiére
(ACEF) méme s’il m’arrive
parfois d’avoir des pertes
de controle.

* Je cesse de contracter de
nouvelles dettes.

* Je suis conscient de ma
capacité financiére et je
prends des responsabilités
en fonction de cela.

Lorsqu’il y a des coups
durs, je reprends rapide-
ment le contrdle de mes
finances.

* Je fuis les responsabi-
lités ou les créanciers
(p.ex.: déménager, ne pas
répondre au téléphone).

MODE A MODE B MODE C MODE D

Assumer mes reponsabilités Trés difficile [ DifﬁcneN/ Légerement difficile (] Facile [
financiéres est pour moi : | |

La validité de contenu a aussi pu étre appréciée lors du prétest qualitatif réalisé
avec le nouvel outil. L’entrevue cognitive a donné lieu a plusieurs témoignages lors
desquels les personnes avec un TPL ont dit se reconnaitre dans le choix des dimensions
et particulierement dans la formulation des items. Ainsi, plusieurs d’entre elles ont
rapporté étre impressionnées de reconnaitre leur propre expérience au travers des
énoncés du questionnaire. Certaines ont méme rapporté avoir I'impression que le
guestionnaire avait été fait sur mesure pour elles-mémes. Elles ont dit aussi avoir ap-
précié que le questionnaire ne soit pas seulement centré sur leurs difficultés mais qu’il
transmette aussi une vision positive de leur fonctionnement.
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DISCUSSION

L’objectif général de cette étude était de concevoir un outil de mesure permet-
tant d’évaluer le fonctionnement au quotidien des personnes ayant un TPL. A notre
connaissance, il s’agit du premier questionnaire mesurant la globalité du fonctionne-
ment au quotidien pour cette clientele spécifique.

L'ensemble du processus d’élaboration du nouveau questionnaire s’est appuyé
sur une démarche interdisciplinaire. En effet, des psychiatres, psychologues, infirmiers
et travailleurs sociaux ont été mis a contribution afin d’enrichir la compréhension des
répercussions fonctionnelles du TPL. Bien que I’évaluation du fonctionnement quoti-
dien soit le champ d’expertise des ergothérapeutes, I'ensemble des champs discipli-
naires ceuvrant dans le domaine de la santé mentale s’intéresse aujourd’hui a docu-
menter le fonctionnement quotidien. Le leadership de ce projet a été assurée par des
ergothérapeutes, experts dans le domaine de la mesure, du fonctionnement quotidien
et du TPL, et ceci a permis de bien cibler les lacunes actuelles de la mesure auprés de
cette clientéle, mais surtout d’assurer une meilleure compréhension du fonctionne-
ment quotidien et de |"évaluation en clinique de ce concept. En effet, le nouveau ques-
tionnaire capte plusieurs aspects du concept de fonctionnement au quotidien, tels le
mode de fonctionnement, la contribution a la santé et au bien-étre ainsi que le degré
de difficulté pergu. Cela s’inscrit dans la ligne des résultats et des recommandations is-
sus de I’étude de Ro et Clark (2009), qui examinait les liens existants entre le fonction-
nement quotidien, la santé et le bien-étre a I'aide d’'une analyse factorielle. Ces au-
teurs ont en effet recommandé de concevoir une mesure du fonctionnement pour les
TPL qui aurait de bonnes qualités métrologiques et considérerait les liens du fonction-
nement quotidien avec la santé et le bien-étre.

Vivre avec un trouble de la personnalité limite affecte le fonctionnement au
quotidien dans une multitude de dimensions (Lariviere, Desrosiers, Tousignant et
Boyer, 2010 ; Lariviere et al., 2016). La consultation de différents experts (cliniciens et
personnes ayant un TPL) a mis en lumiére des dimensions encore peu étudiées dans
les écrits scientifiques mais jugées d’une haute pertinence par les personnes concer-
nées. Le nouvel outil concu couvre 38 dimensions du fonctionnement au quotidien ; les
autres outils ou questionnaires actuellement utilisés ne couvrent souvent que les
seules spheéres du travail et des relations interpersonnelles (Zanarini, 2010). Ainsi, les
dimensions des loisirs, de I’équilibre entre les loisirs organisés et passifs, des activités
communautaires, des responsabilités en société et de la gestion de I’"horaire quotidien
n‘ont été que trés peu étudiées dans les écrits scientifiques jusqu’a maintenant. Le
processus de conception de ce questionnaire a souligné la pertinence de ces dimen-
sions pour les personnes vivant avec un TPL.

La Food and Drug Administration (FDA) a spécifiguement défini la validité de
contenu d’'une mesure autorapportée comme la preuve que les items et domaines me-
surent bien le concept souhaité, que les items, domaines et concepts ont été dévelop-
pés avec |I'apport des personnes concernées et qu’ils sont compréhensibles et inter-
prétables par eux, et finalement que I'échantillon de I'étude est représentatif de la po-
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pulation cible (Lasch et al., 2010). Dans la présente étude, la validité de contenu a été
assurée par un rigoureux travail de conception intégrant les différentes perspectives
des acteurs-clés. Une triangulation des données par le biais d’un processus systéma-
tique d’attribution d’un indice donnant un poids a chacune des dimensions étudiées a
permis de se doter d’'une base valable scientifiquement afin de décider d’inclure une
dimension ou non dans le nouveau questionnaire.

Limites et forces de I'étude

La principale force de cette étude est d’avoir fait appel a de nombreux experts
provenant d’horizons variés afin d’enrichir la compréhension du concept de fonction-
nement au quotidien des personnes ayant un TPL. La conception d’une échelle de ré-
ponse entierement construite a partir des propres mots des personnes ayant un TPL
correspond aux derniéres recommandations des experts dans le domaine, tels la FDA
et le SAC du Medical Outcome Trust (Lasch et al., 2010 ; Lohr et al., 1996).

L'utilisation d’un indice et ses modalités de calcul donnant un poids a chacune
des dimensions pourraient étre critiqués. En effet, les auteurs ont choisi de prendre en
compte, dans ce calcul, le nombre d’articles recensés, bien que la recension des écrits
ne soit ni exhaustive, ni systématique. Ainsi, une nouvelle recension des écrits sur les
répercussions fonctionnelles du TPL pourrait mener a un résultat différent dans le cal-
cul des indices et conséquemment a des choix différents dans les dimensions a retenir.
Par ailleurs, I'attribution d’un indice aux dimensions se voulait un appui objectif pou-
vant servir de base aux discussions de I'équipe de chercheurs mais n’a pas eu pré-
séance sur le jugement des chercheurs, aussi forts d’une riche expérience clinique au-
pres de cette clientele.

CONCLUSION

Un vaste travail de conception, comprenant des méthodes qualitatives et quan-
titatives et impliquant la participation des utilisateurs attendus de I'outil, a été entre-
pris pour produire un nouveau questionnaire autorapporté sur le fonctionnement au
guotidien des personnes ayant un TPL. Le questionnaire final comprend 38 items cou-
vrant les dimensions les plus affectées chez ces personnes.

Les diverses étapes de consultation auprés d’experts cliniciens ont permis de
dégager un tres haut niveau d’accord pour l'inclusion de certaines dimensions qui
n’avaient pas été documentées dans les écrits scientifiques. Cela porte a croire que ces
dimensions sont effectivement atteintes chez les personnes ayant un TPL mais qu’elles
sont peu étudiées dans les recherches cliniques.

Les multiples étapes de consultation réalisées auprés de plusieurs informa-
teurs-clés et validées selon plusieurs modalités ont mené a la constitution d’une
banque de dimensions et pourraient servir de base a la construction d’autres outils de
mesure du fonctionnement pour cette clientele. La prochaine étape pour le FAB sera
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d’effectuer une étude de ses qualités métrologiques. En recherche, il est espéré que le
FAB puisse servir a poursuivre |’étude des répercussions fonctionnelles du TPL.

En clinique, le nouveau questionnaire, disponible en francgais dans sa forme ac-
tuelle, présente un fort potentiel d’utilisation en raison de la richesse de I'information
qu’il permet de recueillir. En effet, le nouvel outil présente un intérét pour le clinicien
qui souhaite dresser un portrait général du fonctionnement quotidien de la personne
ayant un TPL en documentant plusieurs dimensions telles que les loisirs, I’organisation
du temps, la motivation. De plus, le nouvel outil permettra de cibler les sphéres du
fonctionnement les plus dysfonctionnelles et celles dans lesquelles le client éprouve le
plus de difficultés, ce qui pourra faciliter I'identification des objectifs de réadaptation.
Le FAB permettra aussi aux cliniciens de cerner le mode de fonctionnement prédomi-
nant de la personne et ainsi pourra servir de repére dans le choix d’interventions de
réadaptation. Pour les clients, gestionnaires et cliniciens, le FAB permettra de docu-
menter 'amélioration clinique a partir d’indicateurs du fonctionnement quotidien, et
ainsi d’enrichir le processus évaluatif. Les ergothérapeutes ceuvrant aupres de la clien-
tele présentant un TPL bénéficieront de la grande applicabilité clinique de ce nouveau
questionnaire.

REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES

Adler, J. M., Chin, E. D., Kolisetty, A. P., et Oltmanns, T. F. (2012). The distinguishing characteristics of
narrative identity in adults with features of Borderline Personality Disorder: An empirical
investigation. Journal of Personality Disorders, 26(4), 498-512. doi:10.1521/pedi.2012.26.4.498

American Psychiatric Association (2013). Diagnostic and statistical manual of mental disorders (DSM-
5®). Washington, DC : American Psychiatric Publishing.

Desrosiers, J.J., Lariviére, N., Desrosiers, J. et Boyer, R. (soumis). Conceptual analysis of functioning:
Applications for assessment in mental health.

Auger, C., Demers, L., et Swaine, B. (2006). Making sense of pragmatic criteria for the selection of
geriatric rehabilitation measurement tools. Archives of Gerontology and Geriatrics, 43(1), 65-83.
doi:http://dx.doi.org/10.1016/j.archger.2005.09.004

Behrens, A., Doyle, J. J., Stern, L., Chuck, R. S., McDonnell, P. J., Azar, D. T,, ... et Lemp, M. A. (2006).
Dysfunctional tear syndrome: A Delphi approach to treatment recommendations. Cornea, 25(8),
900-907. doi: 10.1097/01.ico.0000214802.40313.fa

Clark, E. L., Ball, A., et al. (2006). How a successful course developing community living skills was
designed, facilitated and evaluated with female clients, the majority of whom have been diagnosed
with borderline personality disorder and previously described as difficult to engage. Mental Health
Occupational Therapy, 11 (1) : 31-34.

Crocker, L., et Algina, J. (1986). Introduction to classical and modern test theory. Belmon, CA :
Wadsworth Group/Thomson Learning.

Crowe, M. (2004). Never good enough — Part 1: Shame or borderline personality disorder? Journal of
Psychiatric and Mental Health Nursing, 11(3), 327-334. doi:10.1111/j.1365-2850.2004.00732.x

Dalkey, N., et Helmer, O. (1963). An experimental application of the Delphi method to the use of
experts. Management Science, 9(3), 458-467.

Endicott, J., Spitzer, R. L., Fleiss, J. L., et Cohen, J. (1976). The Global Assessment Scale: A procedure for
measuring overall severity of psychiatric disturbance. Archives of General Psychiatry, 33(6), 766-771.

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017



Evaluation du fonctionnement - Trouble de la personnalité limite 37

Eriksson, T., Karlstrom, E., Jonsson, H., et Tham, K. (2010). An exploratory study of the rehabilitation
process of people with stress-related disorders. Scandinavian Journal of Occupational Therapy,
17(1), 29-39. doi.org/10.3109/11038120902956878

Falklof, I., et Haglund, L. (2010). Daily occupations and adaptation to daily life described by women
suffering from borderline personality disorder. Occupational Therapy in Mental Health, 26(4), 354-
374. doi:10.1080/0164212X.2010.51830

Fawcett, A. L. (2007). Principles of assessment and outcome measurement for occupational therapists
and physiotherapists: Theory, skills and application. Chichester, GB : John Wiley and Sons.

Fjellman-Wiklund, A., Stenlund, T., Steinholtz, K., et Ahlgren, C. (2010). Take charge: Patients’
experiences during participation in a rehabilitation programme for burnout. Journal of
Rehabilitation Medicine, 42(5), 475-481. https://doi.org/10.2340/16501977-0534

Gunderson, J. G., Stout, R. L., McGlashan, T. H., et al. (2011). Ten-year course of borderline personality
disorder: Psychopathology and function from the collaborative longitudinal personality disorders
study. Archives of General Psychiatry, 68(8), 827-837. doi:10.1001/archgenpsychiatry.2011.37

Hood, K., Robling, M., Ingledew, D., Gillespie, D., Greene, G., lvins, R., Rissell, I., Sayers, A., Shaw, C., et
Williams, J. (2012). Mode of data elicitation, acquisition and response to surveys: A systematic
review. Health Technology Assessment (Winchester, GB), 16(27), 1-162. doi:10.3310/hta16270

Johnston, B. C,, Patrick, D. L., Busse, J. W., Schiinemann, H. J., Agarwal, A., et Guyatt, G. H. (2013).
Patient-reported outcomes in meta-analyses — Part 1: Assessing risk of bias and combining
outcomes. Health and Quality of Life Outcomes, 11(1), 109. doi:10.1186/1477-7525-11-109

Komorita, S. S. (1963). Attitude content, intensity, and the neutral point on a Likert scale. The Journal of
Social Psychology, 61, 327-334. doi: 10.1080/00224545.1963.9919489

Lariviere, N., Desrosiers, J., Tousignant, M., et Boyer, R. (2010). Exploring social participation of people
with Cluster B personality disorders. Occupational Therapy in Mental Health, 26(4), 375-386.
doi:10.1080/0164212X.2010.518307

Lariviere, N., Denis, C., Payeur, A., Ferron, A., Lévesque, S., et Rivard, G. (2016). Comparison of objective
and subjective life balance between women with and without a personality disorder. Psychiatric
Quarterly, 87(4), 663-673. d0i:10.1007/s11126-016-9417-3

Lasch, K. E., Marquis, P., Vigneux, M., Abetz, L., Arnould, B., Bayliss, M., ... et Rosa, K. (2010). PRO
development: Rigorous qualitative research as the crucial foundation. Quality of Life Research,
19(8), 1087-1096. doi:10.1007/s11136-010-9677-6

Livesley, W. J. (2001). Handbook of personality disorders: Theory, research, and treatment. New York :
Guilford Press.

Lohr, K. N., Aaronson, N. K., Alonso, J., Burnam, M. A,, Patrick, D. L., Perrin, E. B., et Roberts, J. S. (1996).
Evaluating quality-of-life and health status instruments: Development of scientific review criteria.
Clinical Therapeutics, 18(5), 979-992. doi:http://dx.doi.org/10.1016/50149-2918(96)80054-3

Morse, J. M., et Field, P. A. (1995). Qualitative research methods for health professionals. Thousand
Oaks, CA : Sage Publications.

Nygard, R. (1993). Agent or pawn — on people’s understanding of self. Oslo : ad Notam Gyldendal.

Organisation mondiale de la santé. (2001). CIF : Classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé. Genéve.

Paris, J. (2005). The development of impulsivity and suicidality in borderline personality disorder.
Development and Psychopathology, 17(4), 1091-1104. doi:10.1017/5S0954579405050510

Paris, J. (2003). Personality disorders over time: Precursors, course and outcome. Journal of Personality
Disorders, 17(6), 479-488. d0i:10.1521/pedi.17.6.479.25360

Paris, J., et Zweig-Frank, H. (2001). A 27-year follow-up of patients with borderline personality disorder.
Comprehensive Psychiatry, 42(6), 482-487. doi.org/10.1053/comp.2001.26271

Perry, J. C., Presniak, M. D., et Olson, T. R. (2013). Defense mechanisms in schizotypal, borderline,
antisocial, and narcissistic personality disorders. Psychiatry, 76(1), 32-52.
do0i:10.1521/psyc.2013.76.1.32

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017



38 Desrosiers et al.

Ro, E., et Clark, L. A. (2009). Psychosocial functioning in the context of diagnosis: Assessment and
theoretical issues. Psychological Assessment, 21(3), 313-324. doi:10.1037/a0016611

Scientific Advisory Committee (1995). Instrument review criteria. Medical Outcomes Trust Bulletin, 3 : 1-4.

Streiner, D. L., Norman, G. R., et Cairney, J. (2014). Health measurement scales: A practical guide to their
development and use. Oxford University Press.

Sudman, S., Schwarz, N., Bradburn, N. M. (1995). Thinking about answers: The application of cognitive
processes to survey methodology. San Francisco, CA : Jossey-Bass.

Wade, D. T. (2004). Assessment, measurement and data collection tools. Clinical Rehabilitation, 18(3),
233-237. d0i:10.1191/0269215504cr183ed

Wallace, C. J., Kochanowicz, N., Wallace, J. (1985). Independent living skills survey, Manuscrit inédit,
Mental Health Clinical Research Center for the Study of Schizophrenia, West Los Angeles VA
Medical Center, Rehabilitation Medicine Service, Brentwood Division, Los Angeles.

Wallace, C. J., Lecomte, T., Wilde, J., et Liberman, R. P. (2001). CASIG: A consumer-centered assessment
for planning individualized treatment and evaluating program outcomes. Schizophrenia Research,
50(1), 105-119.

Walsh, E. G., et Khatutsky, G. (2007). Mode of administration effects on disability measures in a sample
of frail beneficiaries. The Gerontologist, 47(6), 838-844. do0i:10.1093/geront/47.6.838

Zanarini, M. C., Frankenburg, F. R., Bradford Reich, D., et Fitzmaurice, G. M. (2016). Fluidity of the
subsyndromal phenomenology of borderline personality disorder over 16 years of prospective
follow-up. American Journal of Psychiatry, 173(7), 688-694. doi:10.1176/appi.ajp.2015.15081045

Zanarini, M. C., Frankenburg, F. R., Reich, D. B., et Fitzmaurice, G. (2010). Time-to-attainment of

recovery from borderline personality disorder and its stability: A 10-year prospective follow-up
study. The American Journal of Psychiatry, 167(6), 663-667. doi:10.1176/appi.ajp.2009.09081130

Zanarini, M. C., Frankenburg, F. R., Bradford Reich, D., Silk, K. R., Hudson, J. I., et McSweeney, L. B.
(2007). The subsyndromal phenomenology of borderline personality disorder: A 10-year follow-up
study. American Journal of Psychiatry, 164(6), 929-935. doi:10.1176/ajp.2007.164.6.929

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017



Volume 3, Numéro 2 | 2017

ARTICLE DE RECHERCHE

SIFR

Revue Francophone
de Recherche
en Ergofherapne

LES TECHNOLOGIES MOBILES POUR LES PERSONNES AYANT UN
TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME : UNE ETUDE EXPLORATOIRE

Claire Dumont?

EVALUATION DU FONCTIONNEMENT -
TROUBLE DE LA PERSON NALITE iimie 19

Adresse de contact : claire.dumont@ugqtr.ca

Recu le 11.08.2015 — Accepté le 24.08.2017

La Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie est publiée par CARAFE, la
Communauté pour I’Avancement de la Recherche Appliquée Francophone en Ergothérapie

doi:10.13096/rfre.v3n2.37 @@@@\
ISSN: 2297-0533. URL: https://www.rfre.org



nkuhn
Placed Image

https://www.rfre.org/
file:///C:/Users/dumontcl/AppData/Local/Microsoft/Windows/INetCache/Content.Outlook/LU5FSMFW/claire.dumont@uqtr.ca

40 Dumont

RESUME

Introduction. Les personnes ayant un trouble du spectre de I'autisme (TSA) éprouvent
de nombreuses difficultés sur le plan occupationnel. Plusieurs études démontrent que
les technologies informatiques peuvent apporter des solutions pour ces personnes et
les technologies mobiles (TM) de type assistant numérique personnel, tablette et télé-
phone intelligent offrent des opportunités sans précédent.

Objectif. Cette étude explore I'intérét de I'utilisation des TM pour améliorer le rende-
ment occupationnel de personnes ayant un TSA.

Méthode. Le devis choisi est une étude exploratoire, descriptive et mixte. Les données
proviennent de la Mesure canadienne du rendement occupationnel, d’entretiens et
d’observations.

Résultats. Vingt-six personnes ont pris part a I’étude, ont expérimenté des applications
pour TM en fonction de leurs objectifs occupationnels et ont obtenu des gains sur le
plan du rendement occupationnel et de la satisfaction face a ce rendement. Les données
gualitatives montrent I'apport spécifique des TM pour les participants. Les gains les plus
importants concernent les personnes ayant des troubles moteurs ou dyspraxiques pour
lesquelles la tablette offre un acces facilité et de nombreuses possibilités sur le plan
occupationnel. L'étude a permis d’identifier plusieurs applications performantes pour
I'atteinte des objectifs des participants.

Discussion. Plusieurs caractéristiques des TM sont avantageuses et globalement, elles
respectent davantage les principes d’accessibilité universelle définis pour les outils que
les ordinateurs. Elles permettent également de cibler les quatre sources de dévelop-
pement du sentiment d’efficacité personnelle, particulierement la possibilité de faire
vivre des succes grace au grand nombre d’applications disponibles et aux nombreuses
possibilités d’ajustements.

Conclusion. Convenablement utilisées, les TM peuvent apporter des bénéfices aux per-
sonnes ayant un TSA. Les ergothérapeutes peuvent contribuer au développement de
solutions recourant a l'utilisation de TM ou d’autres technologies novatrices pour les
personnes ayant des difficultés occupationnelles.

MOTS-CLES

Trouble du spectre de I'autisme, Technologies mobiles, Tablettes, Rendement occupationnel
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MOBILE TECHNOLOGIES FOR PEOPLE WITH AN AUTISM SPECTRUM
DISORDER

ABSTRACT

Introduction. People with autism spectrum disorders (ASD) experience many
occupational difficulties. Several studies show that computer technology can provide
solutions for these people and mobile technologies (MT) such as personal digital
assistants, tablets and smartphones offer unprecedented opportunities.

Objective. This study explores the use of MT to improve occupational performance of
people with ASD.

Methods. The study design is an exploratory, descriptive and mixed study using
quantitative and qualitative data. Data comes from the Canadian Occupational
Performance Measure, interviews and observation.

Results. Twenty-six people participated in the study, experienced applications for MT
associated to their personal objectives and achieved gains in occupational performance
and satisfaction with the performance. Qualitative data show the specific contribution
of MT for participants. The largest gains are related to people with motor or dyspraxia
disorders for which the tablet provides easy access and many opportunities of
occupations. Many efficient applications regarding the participants’ objectives were also
identified.

Discussion. Several characteristics of MT are advantageous and they respect universal
design principles defined for tools better than computers. Using them, it is also possible
to target the four sources of development of self-efficacy, especially with the availability
of numerous applications, adjustments and levels of difficulty allowing to define the
right challenge for each individual while providing a sense of accomplishment.

Conclusion. Properly used, MT can bring benefits to people with ASD and occupational
therapists can help develop solutions using MT or other novel technologies for people
with disabilities.
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Autism spectrum disorder, Mobile technologies, Tablets, Occupational performance
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INTRODUCTION

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) est caractérisé par des difficultés dans
les relations sociales et la communication, par des comportements répétitifs et des in-
téréts restreints ainsi que par des réponses inhabituelles aux stimuli (American Psychia-
tric Association (APA), 2013).

Les connaissances progressent au sujet de ce trouble. Le DSM-5 (APA, 2013) en
a récemment précisé les critéres diagnostiques. Les particularités neurodéveloppemen-
tales des individus ayant ce trouble sont mieux connues et comprises (Minshew et Wil-
liams, 2007). Leurs difficultés sur le plan de la motricité sont de plus en plus documen-
tées (Chukoskie, Townsend et Westerfield, 2013 ; Fournier, Hass, Naik, Lodha et Cau-
raugh, 2010 ; Gowen et Hamilton, 2013 ; Miyahara, 2013). Jasmin et ses collaborateurs
(2009) ont notamment documenté les impacts de ces difficultés sur les activités de mo-
tricité fine (soins personnels, écriture, manipulation d’outils comme la souris et autres).
Cette évolution des connaissances pourrait contribuer au développement de services
répondant mieux aux besoins des personnes ayant un TSA.

La prévalence du TSA est en croissance depuis quelques décennies. Elle serait
actuellement de plus de 1 % de la population, ce qui en fait le trouble neurodéveloppe-
mental le plus fréquent (Matson et Kozlowski, 2011). Plusieurs facteurs contribuent a
expliquer 'augmentation de la prévalence du TSA, dont un meilleur diagnostic. Les ni-
veaux d’atteinte sont variés et les individus ayant ce trouble peuvent également avoir
des troubles associés. Dans ce contexte, une approche personnalisée est requise, qui
prenne en compte les caractéristiques et les besoins de chacun (Hagner, Kurtz, Cloutier,
Arakelian, Brucker et May, 2012 ; Myers, Davis, Stobbe et Bjornson, 2015 ; Stitcher, Ran-
dolph, Gage et Schmidt, 2007). Aucun traitement curatif n’est actuellement disponible
et les stratégies d’intervention les plus efficaces sont recherchées.

Les technologies informatiques

L’Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS) (2014)
identifie les interventions utilisant les technologies informatiques comme prometteuses
pour les personnes ayant un TSA dans son guide de pratique, en appuyant ses conclu-
sions sur une revue systématique associée a une consultation d’experts. Dans le méme
sens, la méta-analyse de Grynszpan et ses collaborateurs (2014) conclut a I'efficacité des
interventions basées sur les technologies informatiques pour les individus ayant un TSA.

Parmi ces technologies figure I'ordinateur, qui est utilisé depuis plusieurs années
aupres des personnes ayant un TSA. Une des utilisations les plus développées jusqu’a
maintenant est le soutien aux apprentissages scolaires a I'aide de logiciels adaptés
(Chantry et Dunford, 2010 ; Whalen et al., 2010). Plusieurs études, revues systématiques
ou revues documentaires ont démontré I’efficacité de I"utilisation des ordinateurs dans
les apprentissages scolaires pour les individus ayant un TSA (Bosseler et Massaro, 2003 ;
Khowaja et Salim, 2013 ; Moore et Calvert, 2000 ; Moore, McGrath et Thorpe, 2000 ;
Pennington, 2010 ; Ramdoss et al., 2011 ; Smith, Spooner et Wood, 2013 ; Travers, Hig-
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gins, Pierce, Boone, Miller et Tandy, 2011 ; Whalen et al., 2010 ; William, Wright, Cal-
lahan et Coughlan, 2002). Ceux-ci offrent plusieurs avantages, permettant entre autres
aux personnes d’aller a leur rythme, de répéter autant de fois que nécessaire et de re-
cevoir des indices les guidant dans leurs apprentissages.

L'ordinateur peut également fournir des instructions écrites, verbales ou ima-
gées pour faciliter la compréhension de regles ou de consignes. Il peut aussi remplir une
tache d’assistant personnel, fournissant par exemple des rappels enregistrés a I'avance,
des conseils personnalisés ou de la rétroaction au cours des travaux (VanBergeijk, Klin
et Volkmar, 2008). Il permet notamment aux personnes de fixer leur attention, facilite
I'interaction et diminue le stress dans les apprentissages (Hetzroni et Tannous, 2004 ;
Moore et Calvert, 2000 ; Tjus, Heimann et Nelson, 2001 ; William et al., 2002). Plusieurs
études ont démontré que le rendement des personnes ayant un TSA est supérieur quand
I'ordinateur est utilisé comparativement a ce qu’il est dans le cadre de I'enseignement
traditionnel (Glenwright et Agbayewa, 2012 ; Hopkins et al., 2011 ; Kenworthy, Yerys,
Antony et Wallace, 2008 ; Tjus et al., 2001).

L'ordinateur est également utilisé pour différents apprentissages autres que sco-
laires (Randell, Hall, Bizo et Remington, 2007). Deux revues systématiques (Reichow et
Wolkmar, 2010 ; Ramdoss, Machalicek, Rispoli, Mulloy, Lang et O’Reilly, 2012), qui por-
taient sur les interventions visant a améliorer les habiletés sociales et émotionnelles de
personnes ayant un TSA, ont d’ailleurs identifié I'ordinateur comme un outil efficace.
Parmi ses avantages, I'ordinateur peut donner des instructions de différentes maniéres
(Bernard-Opitz, Sriram et Nakhoda-Sapuan, 2001 ; Hopkins et al., 2011 ; Lacava, Rankin,
Mahlios, Cook et Simpson, 2010) et en outre servir de support au modelage par vidéo,
une méthode qui a démontré son efficacité et qui est recommandée en clinique pour
soutenir la réalisation d’occupations ainsi que les apprentissages chez les personnes au-
tistes (Ayres, Maguire et McClimon, 2009 ; Bernard-Opitz et al., 2001 ; Kagohara, 2010 ;
Karkhaneh, Clark, Ospina, Seida, Smith et Hartling, 2010 ; Ramdoss et al., 2012 ; Shukla-
Mehta, Miller et Callahan, 2010 ; Wang, Cui et Parrila, 2011 ; Wang et Spillane, 2009). Les
logiciels utilisés pour le modelage par vidéo permettent de créer un intermédiaire qui fa-
ciliterait la transmission de consignes, de messages ou d’informations aux personnes
ayant un TSA, car 'aspect relationnel peut présenter une difficulté pour elles (Cardon et
Azuma, 2012 ; Glenwright et Agbayewa, 2012 ; Hopkins et al., 2011 ; Kenworthy et al.,
2008).

Les technologies informatiques sont également utilisées comme aides pour sur-
monter certaines difficultés de motricité fine. Ainsi, I'ordinateur peut devenir un moyen
de compensation pour des activités telles que I'écriture, le jeu, le coloriage et la prise de
notes (Batorowicz, Missiuna et Pollock, 2012 ; Chantry et Dunford, 2010 ; VanBergeijk et al.,
2008).

Plusieurs auteurs des études sur I'ordinateur comme outil de soutien dans les
apprentissages mentionnent que ce média pédagogique est apprécié des enfants au-
tistes et que cela contribue a I'amélioration des apprentissages (Hetzroni et Tannous,
2004 ; Moore et Calvert, 2000 ; Tjus et al., 2001 ; William et al., 2002). De plus, selon
une enquéte effectuée aupres de 90 parents ou tuteurs de jeunes de moins de 18 ans
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ayant un TSA (Shane et Ducoff, 2008), les enfants autistes sont attirés par les médias
visuels affichés sur un écran et démontrent plusieurs habiletés a activer et a explorer le
contenu qui les intéresse.

Par contre, certaines personnes ayant un TSA éprouvent des difficultés a utiliser
I'ordinateur et la souris (Arthanat, Curtin et Knotak, 2013). Les raisons évoquées sont
des problemes de coordination et de contréle moteur, de pauvres habiletés visuo-spa-
tiales et attentionnelles pour suivre les mouvements du curseur et, finalement, une
compréhension erronée ou insuffisante de la relation de cause a effet entre le mouve-
ment de la souris et celui du curseur (Arthanat et al., 2013).

Les technologies mobiles

L’évolution des technologies informatiques fait qu’un grand nombre d’outils ou
de logiciels développés pour I'ordinateur sont maintenant disponibles pour les techno-
logies mobiles (TM), c’est-a-dire les assistants numériques personnels, tablettes et télé-
phones intelligents. Ces outils possédent certaines caractéristiques équivalentes a I’or-
dinateur, mais également plusieurs spécificités. De nombreuses utilisations de I’ordina-
teur y sont simplement transposables, comme I'acces a Internet ou plus spécifiquement
le modelage par vidéo (Alexander, Ayres, Smith, Shepley et Mataras, 2013 ; Burton, An-
derson, Prater et Dyches, 2013 ; Cardon, 2012 ; Vandermeer, Beamish, Milford et Lang,
2015). De plus, les caractéristiques des TM font que des milliers, voire des millions d’ap-
plications spécifiques sont développées pour elles, permettant d’exploiter de nouvelles
opportunités au bénéfice des personnes ayant des difficultés occupationnelles (Dumont,
2013).

Sur le plan des apprentissages, les TM permettent d’obtenir des instructions vi-
suelles et auditives (Chen, 2012), de la rétroaction immédiate, au bon moment, fiable et
constante (Campigotto, McEwen et Demmans Epp, 2013 ; Chen, 2012 ; Hulusic et Pis-
toljevic, 2012 ; Mechling et Savidge, 2011 ; Mintz, Branch, March et Lerman, 2012 ;
Moore et al., 2015), de diminuer I’assistance (Arthanat et al., 2013 ; Campigotto et al.,
2013 ; Chen, 2012 ; Hulusic et Pistoljevic, 2012 ; Lee et al., 2015 ; Moore et al., 2015 ;
Murdock, Ganz et Crittendon, 2013 ; Neely, Rispoli, Camargo, Davis et Boles, 2013), de
travailler a son rythme et de répéter autant de fois que nécessaire (Campigotto et al.,
2013 ; Hulusic et Pistoljevic, 2012 ; Murdock et al., 2013). Dans certains cas, ces élé-
ments sont également disponibles avec I'ordinateur. Les TM et les ordinateurs permet-
tent ainsi a la personne d’étre plus active et d’étre aux commandes, de faire des choix
et d’apprendre de maniére plus autonome (Arthanat et al., 2013 ; Hulusic et Pistoljevic,
2012 ; Lee et al., 2015 ; McNaughton et Light, 2013 ; Moore et al., 2015 ; Neely et al.,
2013), ce qui diminue les pressions de I'environnement, les pressions du thérapeute ou
de l'intervenant et le stress que peut occasionner la relation (Campigotto et al., 2013 ;
Hulusic et Pistoljevic, 2012 ; Lee et al., 2015 ; Murdock et al., 2013).

Les avantages spécifiques des TM et de leurs applications comparativement a
I'ordinateur sont : la manipulation simple et directe, la simplicité de I'acces, plus intuitif,
I'utilisation d’icones plutét que d’instructions écrites, la mobilité, la possibilité de com-
munication gestuelle ou de compréhension de messages gestuels, la possibilité d’'une

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017



Trouble du spectre autistique et technologies mobiles 45

utilisation face a face ou encore avec plusieurs personnes (Campigotto et al., 2013 ;
Chen, 2012 ; Kagohara et al., 2013 ; Stephenson et Limbrick, 2015). L'implication de plu-
sieurs sens serait également un avantage (vision, audition, tactile, kinesthésique, hap-
tique) (Campigotto et al., 2013 ; Mintz et al., 2012). D’autres caractéristiques sont en-
core mentionnées, comme la flexibilité et I'ajustement aux besoins de I'utilisateur (Cam-
pigotto et al., 2013 ; Chen, 2012 ; Hulusic et Pistoljevic, 2012 ; Mechling et Savidge,
2011), la réponse au bon moment et au bon endroit (Mintz et al., 2012 ; Mintz, 2013),
ainsi que les aspects captivants, motivants, normalisants et non stigmatisants des TM
(Arthanat et al., 2013 ; Campigotto et al., 2013 ; Hulusic et Pistoljevic, 2012 ; Jowett,
Moore et Anderson, 2012 ; Kagohara et al., 2013 ; McNaughton et Light, 2013 ; Neely et al.,
2013).

Les TM peuvent également offrir un support intéressant pour tout ce qui touche
a la communication et aux aides a la communication (Bradshaw, 2013 ; De Leo, Gon-
zales, Battagiri et Leroy, 2011 ; Draper et Cumming, 2012 ; Ganz, Earles-Vollrath, Heath,
Parker, Rispoli et Duran, 2012 ; McNaughton et Light, 2013), et ce, a un co(t générale-
ment largement inférieur a celui des précédentes technologies et avec plus de sou-
plesse, de polyvalence, d’options et une meilleure acceptabilité sociale. Elles peuvent
également étre utilisées comme assistants personnels a titre d’orthéeses cognitives (Gen-
try, Wallace, Kvarfordt et Lynch, 2010 ; Hill, Belcher, Brigman, Renner et Stephens,
2013). Quelques études décrivent également des utilisations spécifiques d’applications
pour TM auprés de personnes ayant un TSA (Palmen, Didden et Verhoeven, 2012 ;
Sigafoos et al., 2013 ; Venkatesh, Greenhill, Phung, Adams et Duong, 2012).

Bien que les TM et leurs applications soient souvent identifiées comme promet-
teuses pour les apprentissages, la communication ou comme assistants personnels, il
peut s’avérer pertinent d’explorer le bénéfice potentiel des TM en ce qui a trait a I'amé-
lioration du rendement occupationnel, soit la possibilité de réaliser des occupations re-
liées aux soins personnels, a la productivité ou aux loisirs pour des personnes ayant un
TSA, ce que tres peu d’études ont fait jusqu’a maintenant.

Objectif

Dans le contexte de la prévalence de plus en plus importante du TSA, des impacts
de ce trouble sur le plan occupationnel, des avantages des TM et de leurs applications
mentionnés dans les écrits et du potentiel relativement peu étudié des TM sur le plan
occupationnel, cette étude explore I'intérét de I'utilisation des TM et de leurs applica-
tions pour améliorer le rendement occupationnel de personnes ayant un TSA, en fonc-
tion d’'une approche centrée sur le client et en fonction de la perception des usagers et
leurs proches. Elle documente également les principaux objectifs occupationnels attei-
gnables avec les TM et leurs applications ainsi que leurs avantages et inconvénients.

Cadre conceptuel

Le concept de rendement occupationnel utilisé dans cette étude est tiré du Mo-
dele canadien du rendement occupationnel et de I'engagement (MCRO-E) (Polatajko,
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Townsend et Craik, 2007). Le MCRO-E est un modeéle conceptuel qui schématise la re-
présentation que se font les ergothérapeutes de I'occupation. Il conceptualise le rende-
ment occupationnel comme l'interaction dynamique entre la personne, I'occupation
ainsi que I'environnement (Polatajko et al., 2007). La personne se définit par ses dimen-
sions cognitive, affective, physique et spirituelle (Polatajko et al., 2007). L’occupation
comprend trois domaines, soit : les soins personnels, la productivité et les loisirs, tandis
que I’environnement se divise en composantes physiques, sociales, culturelles et insti-
tutionnelles (Polatajko et al., 2007). Les TM font partie de I’environnement et ont ainsi
le potentiel d’améliorer le rendement occupationnel.

Dans cette étude, les éléments relatifs aux apprentissages se fondent sur la théo-
rie sociale cognitive de Bandura (2007). Cette théorie énonce notamment que le mode-
lage est une des principales stratégies d’apprentissage. Bandura a identifié le sentiment
d’efficacité personnelle comme un des meilleurs prédicteurs du rendement occupation-
nel dans sa théorie. Il a également énoncé quatre pistes par lesquelles renforcer le sen-
timent d’efficacité personnelle : favoriser I'expérience de réussites, proposer des expé-
riences vicariantes, miser sur la persuasion sociale et, finalement, agir sur I'’état somma-
tif ou émotionnel (Bandura, 2007).

METHODES

Devis de recherche

Il s’agit d’une expérimentation terrain, soit d’'une étude descriptive, exploratoire,
longitudinale, c’est-a-dire comprenant une mesure avant et aprés l'intervention, ainsi que
mixte, c’est-a-dire incluant des données qualitatives et quantitatives (Creswell, 2014).

Criteres d’inclusion des participants

Les participants a I’étude sont des personnes ayant un TSA, associé ou non a une
déficience intellectuelle ou a d’autres problémes de santé, vivant a domicile. Les enfants
de plus de six ans, les adolescents et les jeunes adultes étaient admissibles, étant donné
les caractéristiques persistantes de ce trouble qui influencent la réalisation des occupa-
tions durant toute la vie. Les participants ne devaient pas avoir de condition associée
grave limitant I'utilisation de la TM pendant la période prévue d’intervention. lls de-
vaient étre capables de comprendre des consignes verbales simples en francgais. Une
expérience préalable avec les TM n’était pas nécessaire. Pour des raisons de faisabilité,
il s’agit d’un échantillon de convenance, la sélection des sujets n’étant pas aléatoire. Les
participants ont été recrutés dans différents centres de réadaptation en déficience intel-
lectuelle et troubles du spectre de I'autisme de la province de Québec ou en milieu sco-
laire. La collecte de données a été effectuée de mai 2013 a juillet 2014.
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Variables et instruments de collecte de données

Des données descriptives ont été recueillies pour chaque participant : age, sexe,
situation familiale, région de provenance, réle social principal, niveau de scolarité, type
de résidence, habiletés en lecture et écriture. Le rendement occupationnel et la satis-
faction quant a ce rendement constituent les variables dépendantes de I’étude.

Le rendement occupationnel a été évalué a 'aide de la Mesure canadienne du
rendement occupationnel (MCRO) (Law, Baptiste, Carswell, McColl, Polatajko et Pollock,
1996). La MCRO est un outil standardisé qui permet de déceler les changements qui se
produisent, tels que percus par les individus eux-mémes, en lien avec les difficultés en
matiére de rendement occupationnel. Cet outil est centré sur les priorités du client, dé-
terminant ainsi les domaines occupationnels (soins personnels, loisirs et productivité)
qui lui posent probléme et dans lesquels il souhaite des améliorations. Cet outil recueille
des informations a partir de quatre étapes-clés : 1) identifier les difficultés occupation-
nelles ; 2) ordonner ces difficultés selon leur importance ; 3) coter les niveaux de rende-
ment et de satisfaction pour chaque difficulté relevée avant I'intervention et 4) coter de
la méme maniére a la suite de I'intervention. Trois échelles ordinales de 10 points sont
utilisées a I'aide desquelles la personne indique et hiérarchise : 1) les occupations qui lui
causent des difficultés (1 = la moins importante et 10 = la plus importante) ; 2) son ren-
dement occupationnel (1 = le plus faible rendement et 10 = le rendement le plus élevé),
ainsi que 3) sa satisfaction relative aux occupations ciblées (1 = la satisfaction la plus
faible et 10 = la satisfaction la plus élevée). Ces échelles permettent a la personne elle-
méme de coter I'importance qu’elle accorde a I'occupation sélectionnée, de déterminer
son fonctionnement actuel par rapport a celle-ci et d’indiquer sa satisfaction quant a sa
réalisation. Le temps d’administration de I'outil est d’environ 40 minutes.

Plusieurs études se sont penchées sur les propriétés métrologiques de la MCRO,
et ce, aupres de diverses clientéles. Dans I’ensemble, cet outil posséde une bonne vali-
dité et une bonne fidélité (Canadian Association of Occupational Therapists (CAOT),
2005 ; McColl, Carswell, Law, Pollock, Baptiste et Polatajko, 2006). L'utilité clinique a été
largement examinée (CAOT, 2005) et des études appuient |'utilisation de cette mesure
avec une clientele variée et dans de nombreux contextes (CAOT, 2005). De plus, cet outil
est reconnu comme étant sensible aux changements (CAOT, 2005).

Des données qualitatives ont également été recueillies concernant I’intervention
effectuée en utilisant un guide d’entrevue semi-structurée dont les questions étaient les
suivantes :

—  Quelle expérimentation avez-vous faite avec la technologie ?
—  Pour quelle raison faisiez-vous cette expérimentation ?

—  Qu'est-ce que cela vous a apporté ?

—  Quelles améliorations voyez-vous avec la technologie ?

—  Voyez-vous des inconvénients ?

—  Est-ce que vous recommanderiez son utilisation a d'autres personnes comme
vous ? Pourquoi ?

—  Qu'est-ce que vous avez le plus apprécié ? Pourquoi ?

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017



48 Dumont

— Qu'est-ce que vous avez moins apprécié ? Pourquoi ?

—  Avez-vous d'autres commentaires ou suggestions suite a cette
expérimentation ?

De plus, au cours de I'intervention, une grille d’observation a été utilisée par I'er-
gothérapeute chercheure principale qui effectuait le suivi ainsi que ses assistants. Cette
grille était remplie a chaque intervention et prenait la forme de notes journaliéres. Ces
données ont été intégrées a I’analyse qualitative.

Collecte de données et description de I’intervention

La collecte de données s’est déroulée en plusieurs étapes, soit avant I'interven-
tion (une rencontre), lors de I'intervention (le nombre de rencontres variait en fonction
des besoins) et apres l'intervention (une rencontre). Des objectifs personnalisés sur le
plan occupationnel ont été ciblés lors de la premiéere rencontre avec la personne, ses
proches et les intervenants impliqués le cas échéant, en utilisant la MCRO.

Les applications pour TM pertinentes ont ensuite été identifiées en fonction des
besoins de chaque participant. L'expérimentation durait douze semaines, pendant les-
quelles le participant se familiarisait d’abord avec les TM et les applications choisies puis
les utilisait avec un suivi régulier. Au moins une rencontre en cours d’expérimentation
était effectuée ainsi que des échanges téléphoniques au besoin. Un intervenant du mi-
lieu ou un membre de la famille qui c6toie régulierement la personne a également été
formé a l'utilisation des TM en soutien a la démarche. Finalement, aprées la période pré-
vue d’intervention, une rencontre pour évaluer les résultats a été effectuée. En fonction
de ces résultats, des suggestions ou recommandations personnalisées ont été formulées
pour la personne et pouvaient étre appliquées par la suite. Les mesures avec la MCRO
ont toujours été effectuées par la chercheure principale. Le méme intervenant ou
membre de la famille évaluait le rendement et la satisfaction avant et aprées I'interven-
tion. Les assistants qui supervisaient I’expérimentation étaient des étudiants en ergo-
thérapie et étaient étroitement supervisés par la chercheure principale.

Compilation et analyse des données

Les données qualitatives et quantitatives recueillies ont été compilées et analy-
sées. Les moyennes des mesures initiales et des mesures finales avec la MCRO ont été
calculées ainsi que les mesures de dispersion. Aucun test statistique n’a été utilisé pour
comparer les mesures avant et aprés étant donné qu’il s’agit d’une étude descriptive,
exploratoire et mixte. Pour ce qui est des données qualitatives, toutes les sources de
données ont été regroupées (observations, opinions des personnes) et une analyse de
contenu thématique a été faite en utilisant des matrices conceptuelles documentant les
caractéristiques de I'intervention, les avantages et inconvénients des TM, ainsi que les
facilitateurs et obstacles a leur utilisation (Huberman et Miles, 2003).
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Considérations éthiques

L’étude a regu les autorisations des comités d’éthique de I’'Université du Québec
a Trois-Rivieres et des centres de réadaptation impliqués.

RESULTATS

Trente-deux (32) personnes ayant un TSA ont accepté de participer au projet, 5
ont abandonné au cours du projet et une a été adressée a d’autres services, pour un
nombre final de 26 participants qui ont parcouru I'ensemble des étapes prévues. L'age
moyen était de 16,7 ans (écart type 6,3 ans ; médiane 16 ans ; minimum 6 ans ; maxi-
mum 32 ans) pour I"échantillon initial (n = 32) et de 17,5 (écart type 6,2, médiane 16,5
ans ; minimum 6 ans ; maximum 32 ans) (n = 26) pour I’échantillon final.

Tableau 1. Caractéristiques des répondants

Initial (n=32) Final (n=26)
n (%) n (%)

Sexe

Masculin 23 (72) 17 (65)

Féminin 9(28) 9(35)
Age

62a10,9 ans 4(12) 2(8)

114 14,9 ans 6(19) 5(19)

1534 17,9 ans 11 (34) 9(34)

18 ans et plus 11 (34) 10(38)
Scolarité

Maternelle 1(3) 1(4)

Primaire 4(13) 2(8)

Secondaire 6(19) 3(12)

Collégiale 2 (6) 2(8)

Spéciale 19 (59) 18 (69)
Réle principal

Etudiant 28 (87) 22 (85)

Travail adapté 1(3) 1(4)

A domicile 3(10) 3(12)
Milieu de vie

Domicile 25(78) 19 (73)

Résidence spécialisée 7(22) 7 (27)
Sait lire et écrire

Oui 23 (72) 17 (65)

Non 9(28) 9(35)

Le tableau 1 présente les principales caractéristiques des participants. La majo-
rité des participants a I’étude était de sexe masculin, vivait avec sa famille et fréquentait
I’école dans une classe spéciale. Certains participants avaient des habiletés de lecture et
écriture faibles ou non fonctionnelles — par exemple une personne avait une dyslexie
sévere mais sans déficience intellectuelle. lls ont ainsi été placés dans la catégorie de
ceux qui ne savent pas lire et écrire. L’age développemental précis des participants
n’était pas disponible, mais la majorité nécessitait un environnement scolaire adapté et
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présentait des retards de développement. Ceux qui ont abandonné avant la fin de I'in-
tervention provenaient de la région de Québec et étaient majoritairement des étudiants
du primaire ou du secondaire régulier.

L’intervention s’est déroulée dans le milieu de vie de la personne ou en milieu
scolaire, parfois les deux, en fonction des situations et des objectifs ciblés. Les princi-
pales caractéristiques de I'intervention ainsi que les résultats obtenus sont présentés
dans les tableaux 2 et 3. Les interventions étaient faites sur une base individuelle et
étaient structurées a la maniére d’une intervention ergothérapique. Les interventions
directes étaient faites en présence de la personne ayant un TSA et les interventions in-
directes consistaient en du temps de préparation, de planification ainsi que des
échanges avec les intervenants ou les proches. Des applications pour TM étaient choisies
par I'intervenant en fonction des objectifs occupationnels identifiés. Par exemple, il pou-
vait s’agir d’applications pour se familiariser avec I’heure ou pour apprendre a faire des
achats (cf. le tableau 4 et I'annexe 1). La durée moyenne d’une intervention directe a
été d’un peu plus d’une heure (71 minutes).

Tableau 2. Caractéristiques de l'intervention

Moy* ET Méd* Min*  Max*

Nombre d’interventions directes (n = 26) 8,3 7,2 7 1 38

Nombre de jours entre les évaluations initiale et finale (n =26) 120,7 48,5 99 47 207
Temps total d’interventions directes (minutes) (n = 26) 5089 648,6 400 60 3370
Temps total d’'interventions indirectes (minutes) (n = 26) 529,2 905,5 147,5 60 3965

*Moy = moyenne ; ET = écart type ; Méd = médiane ; Min = minimum ; Max = maximum

Au tableau 2, il est possible de constater que la fréquence et I'intensité de I'in-
tervention varient en fonction des besoins des participants. Par exemple, une personne
ayant une déficience motrice de type dyspraxique a demandé un nombre important de
séances pour lui permettre de maitriser les mouvements requis pour utiliser la tablette
(touché et glissé) et par la suite d’avoir acces a ses diverses possibilités. Le nombre de
jours entre les évaluations initiales et finales varie également quelque peu selon les in-
dividus. Une personne a eu une période écourtée en raison de problémes de santé. Plu-
sieurs ont fait une pause en raison des vacances familiales ou de problemes de santé,
mais ont repris I'expérimentation par la suite.

Pour les données analysées dans le tableau 3, un score moyen par participant a
été calculé en regroupant I’'ensemble des objectifs de chaque participant dans deux ca-
tégories : les objectifs scolaires et les objectifs en lien avec la vie a domicile, la maison.
Des statistiques descriptives ont ensuite été appliquées a ces scores moyens, avant et
apres l'intervention. Il ressort de I'analyse des résultats obtenus avec la MCRO que I'uti-
lisation des TM permet des gains sur le plan du rendement occupationnel et de la satis-
faction quant a ce rendement et ce, dans les deux milieux de vie ou les objectifs s’appli-
quaient.
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Tableau 3. Mesures du rendement et de la satisfaction au début et
a la fin des interventions (MCRO)

Moy* ET Méd* Min* Max*
Rendement initial (maison) (n=25) 3,6 1,4 3,6 1 6
Rendement final (maison) (n=16) 5,7 1,7 5,4 3,3 8,3
Satisfaction initiale (maison) (n=25) 4,0 1,8 4,4 1 7
Satisfaction finale (maison) (n=16) 6,6 2,5 7,6 2,2 10
Rendement initial (scolaire) (n=11) 4,0 1,7 4,5 1 6
Rendement final (scolaire) (n=10) 7,6 1,8 8,5 4,2 9,3
Satisfaction initiale (scolaire) (n=11) 3,8 1,7 4 1 6
Satisfaction finale (scolaire) (n=10) 7,5 2,0 8,4 3,8 10

*Moy = moyenne ; ET = écart type ; Méd = médiane ; Min = minimum ; Max = maximum

Les participants avaient des objectifs d’amélioration dans plusieurs spheéres oc-
cupationnelles (cf. le tableau 4 et 'annexe 1). Une compilation par catégorie d’objectifs
personnalisés, choisis pour chaque participant avec la MCRO, est ainsi présentée dans
le tableau 4, de méme que les gains moyens au rendement et a la satisfaction observés
pour chaque catégorie. Ces catégories ont été obtenues lors d’un regroupement par
theme en s’appuyant sur le MCRO-E. Dans I’'ensemble, les gains sur le plan de la satis-
faction sont légérement supérieurs a ceux relatifs au rendement occupationnel. De plus,
les gains les plus importants sont faits par les personnes ayant des difficultés motrices
limitant I'écriture ou Iutilisation de la tablette (objectif relatif  I'utilisation de I'iPadMC et
a I'écriture). Certains de ces participants étaient incapables ou quasi incapables d’écrire
ou d’utiliser un ordinateur en raison de problémes moteurs de type dyspraxique.

Les objectifs reliés a I'horaire et a I’'heure présentent également des gains impor-
tants. Les gains les moins importants se situent sur le plan des soins personnels et de Ia
vie domestique. De plus, la MCRO demande d’identifier puis de mettre en ordre de prio-
rité les objectifs d’intervention et ainsi, certains objectifs n’ont pu faire I'objet d’une
intervention et ensuite d’une réévaluation en raison de la limite de temps prévue pour
I’expérimentation (12 semaines). Le nombre d’objectifs qui ont été évalués finalement
est donc inférieur au nombre initial (voir le tableau 4). Les catégories les plus touchées
par ces pertes sont les soins personnels et la communication.

Les principales applications pour TM utilisées pour I'atteinte des différents ob-
jectifs sont identifiées a I'annexe 1. Le lecteur est référé au répertoire d’applications
élaboré par Dumont et ses assistants (www.ugtr.ca/Claire.Dumont) pour tous les détails
sur ces applications.
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Tableau 4. Répartition des catégories d’objectifs et résultats obtenus pour chaque catégorie

Nombre initial Nombre final Nombre initialde = Nombre final de

Catégories d’objectifs d’objectifs d’objectifs personnes personnes Gamsdmoyens Gam's fmoyens
n (%) n (%) n (%) n (%) rendement satisfaction

Apprentissages scolaires ou préscolaires 30 (21) 25 (25) 20 (63) 17 (65) 1,6 2,4
Soins personnels 24 (17) 11 (11) 17 (53) 9(35) 1,9 1,5
Horaire, organisation du temps 19 (13) 16 (16) 17 (53) 14 (54) 3,5 3,8
Aspects psychosociaux 11 (8) 7(7) 11 (34) 9 (35) 2,1 3

Vie domestique 11 (8) 8 (8) 5(16) 3(12) 3,1 1,5
Budget, argent, achats 12 (8) 12 (12) 12 (37) 12 (46) 3,1 2,3
Utilisation de I'iPad™¢, écriture 12 (8) 7(7) 10 (31) 7 (27) 4,8 5,3
Heure 8 (5) 7(7) 8 (25) 7 (27) 3,7 3,8
Communication 6 (4) 2(2) 5(16) 2 (8) 2 3
Loisirs 5(3) 3(3) 5 (16) 5(19) 3,3 4,7
Autres 6 (4) 3(3) 6 (19) 3(12) 3,3 4
Total 144 (100) 101 (100) 32 (100) 26 (100) 2,9 3,2
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Données issues des entrevues et des observations

Les observations effectuées au cours de I'intervention et les commentaires re-
cueillis permettent d’approfondir les raisons pour lesquelles les TM et particulierement
la tablette ont été avantageuses, ainsi que d’identifier certains inconvénients. Le princi-
pal avantage noté de la tablette est sa facilité d’utilisation comparativement a celle de
I’ordinateur, de la souris et du crayon (simplicité sur les plans moteur et cognitif, flexibi-
lité et adaptabilité de la technologie). Sa mobilité constitue également un avantage com-
parativement a l'ordinateur. Par exemple, dans une classe du primaire, I’éléve peut uti-
liser la tablette dans tous les endroits et locaux : a son pupitre, lors des travaux en
groupe, a la bibliothéque et partout ou la classe se déplace. Ensuite, les stratégies d’ap-
prentissage efficaces développées dans certaines applications pour TM ont été exploi-
tées et ont contribué aux progrés observés (apprentissage intuitif, rétroaction immé-
diate fiable et constante, répétition autant de fois que nécessaire, possibilité d’autono-
mie dans les apprentissages).

Des applications performantes ont ainsi été identifiées en rapport avec les ob-
jectifs formulés par les participants. Un des principaux avantages de certaines applica-
tions est la possibilité d’ajustements et de choix de niveaux de difficulté qui permet de
demander un juste défi et ainsi de faire vivre des réussites. Certaines applications tolé-
rent également un certain niveau d’imprécision sur le plan moteur, ce qui est aidant
pour les personnes qui ont ce genre de difficulté. Les options d’accessibilité incluses
dans la tablette iPadM¢ ont également été utiles pour bien ajuster l'intervention aux ca-
pacités de la personne et lui permettre de vivre des réussites, par exemple I'acces guidé
(voir les informations fournies par le fabricant pour tous les détails). Ses composantes
multisensorielles (sensibilité tactile, sensibilité aux mouvements, sons et aspects visuels)
ont pu favoriser le maintien de I’attention et 'intérét.

Par contre, trop de stimulations ont parfois nui, particulierement auprés des
jeunes en recherche sensorielle, et il fallait ainsi ajuster les activités au profil sensoriel
des participants, par exemple limiter les rétroactions sonores. Les TM ont suscité de la
motivation et de I'intérét grace notamment a leur aspect normalisant et leur désirabilité
sociale. Les inconvénients notés sont relatifs au risque de créer des comportements ré-
pétitifs et stéréotypés si la technologie est mal utilisée, par exemple pendant les pé-
riodes de jeu libre. L'utilisation des TM pour les soins personnels et la vie domestique
requiert le modelage par vidéo. La tablette s’est notamment avérée peu pratique sur ce
plan par son gabarit relativement encombrant lors de ce type d’activités ; les gains rela-
tifs a ces objectifs sont donc moindres. Les applications qui ont été les plus appréciées
en fonction des commentaires recus sont mentionnées dans la catégorie des objectifs
reliés a I'utilisation de la tablette et a I’écriture (annexe 1), notamment en lien avec de
meilleurs gains pour ces objectifs.

Une des principales limites est le temps a investir de la part de I'intervenant pour
trouver les applications pour TM pertinentes, en fonction des besoins de la personne, et
dans certains cas pour faire les ajustements requis pour que la personne puisse utiliser
la ou les applications choisies.
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DISCUSSION

Cette étude avait pour but d’explorer I'intérét de I'utilisation des TM pour amé-
liorer le rendement occupationnel des personnes ayant un TSA ainsi que leur satisfaction
relativement a ce rendement. Des gains sur le plan du rendement et de la satisfaction,
tels qu’exprimés par les participants eux-mémes, ont été notés — ceux qui concernent la
satisfaction étant légerement plus élevés —, démontrant que ces outils sont en général
appréciés des utilisateurs.

Les principaux objectifs qui peuvent étre ciblés grace a ces technologies ont éga-
lement été identifiés. Les participants qui avaient des problémes moteurs de type dys-
praxique ont parfois demandé un investissement en temps plus important au cours de
I'intervention, mais les bénéfices ont également été plus grands (les gains les plus élevés
a la MCRO ont trait aux objectifs de ces participants) car ces personnes étaient limitées
dans de nombreuses occupations impliquant la motricité fine, dont I'écriture et I'utilisa-
tion de la souris, tel que le soulignent Arthanat et ses collaborateurs (2013). Le fait de
réussir a utiliser la tablette au départ ouvrait un large éventail de possibilités d’amélio-
rations, ce qui peut expliquer les gains observés. C’'est une des premiéres fois que les
avantages sur le plan de la motricité sont soulignés. Dailleurs, de plus en plus d’études
documentent les difficultés motrices des personnes ayant un TSA et I'importance d’in-
tervenir sur ce plan (Chukoskie et al., 2013 ; Fournier et al., 2010 ; Gowen et Hamilton,
2013 ; Miyahara, 2013). Le soutien en ce qui concerne I’horaire et I'organisation tempo-
relle obtient également des gains relativement importants. L'intervention a propos de
I’organisation temporelle est courante aupres des personnes autistes (Koyama et Wang,
2011 ; Lequia, Machalicek et Rispoli, 2012).

Les avantages des TM, tels que rapportés par les personnes impliquées dans le
suivi de I'expérimentation, les intervenants, les proches ou les personnes ayant un TSA
elles-mémes, sont généralement congruents avec ce que constatent les écrits scienti-
fiques a ce sujet, notamment sur le plan du gain en autonomie dans les apprentissages
et des aspects normalisants des TM (Arthanat et al., 2013 ; Campigotto et al., 2013 ;
Hulusic et Pistoljevic, 2012 ; Jowett et al., 2012 ; Kagohara et al., 2013 ; Lee et al., 2015 ;
McNaughton et Light, 2013 ; Moore et al., 2015 ; Neely et al., 2013), des interactions
fiables et constantes qu’elles permettent, de la possibilité de répétition autant de fois
gue nécessaire, de leur flexibilité en fonction de I'utilisateur et finalement des aspects
multisensoriels (Campigotto et al., 2013 ; Chen, 2012 ; Hulusic et Pistoljevic, 2012 ; Me-
chling et Savidge, 2011 ; Mintz et al., 2012 ; Murdock et al., 2013 ; Venkatesh et al.,
2012). La nécessité d’ajustement en fonction du profil sensoriel de la personne a été ici
observée et avait été notée par Arthanat et ses collaborateurs (2013) ainsi que par Ven-
katesh et ses collaborateurs (2012).

Une réflexion a partir des avantages mentionnés permet d’approfondir les rai-
sons de I'efficacité des TM. D’abord, il est possible d’affirmer que les TM répondent da-
vantage que |'ordinateur aux critéres d’accessibilité universelle définis pour les outils en
général (utilisation équitable, souple, simple et intuitive, information perceptible, tolé-
rance aux erreurs, faible effort physique et, finalement, taille et espace de I'approche et
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de l'utilisation) (Center for Universal Design, 1997). Un autre facteur de succés des TM
qu’il est possible de dégager de I'analyse est qu’elles ont le potentiel de toucher les
quatre cibles d’amélioration du sentiment d’efficacité personnelle (Bandura, 2007),
grace : 1) aux réussites qu’elles font vivre dans la mesure ol I'approche par un juste défi
est utilisée (Dumont, 2016), ce qui est rendu possible par le grand choix d’applications
ainsi que par tous les ajustements ou niveaux de difficulté disponibles ; 2) au soutien,
aux encouragements et a la valorisation qui accompagnent généralement leur utilisa-
tion, car celles-ci éveillent un intérét chez les participants mais également chez leurs
proches ; 3) au plaisir qu’elles procurent et, enfin, 4) par la présence de nombreux mo-
deles sociaux de personnes qui utilisent ces technologies de maniere positive et stimu-
lante, dans la vie courante et dans les médias par exemple. Cet outil a donc le potentiel
d’influencer positivement le rendement occupationnel des individus ayant un TSA, car il
est largement démontré qu’une amélioration du sentiment d’efficacité personnelle a
une répercussion sur le rendement dans les occupations (Bandura, 2007).

Forces et limites de I’étude

Sur le plan des limites, le nombre et la variété des participants ne permettent pas
de généraliser les résultats a I’'ensemble de la population ayant un TSA, particuliéerement
en raison du large spectre de ce trouble et de la polyvalence de I'outil. Les limites d’un
devis descriptif sont présentes. Ainsi, il n’est pas possible d’isoler I'effet des TM des
autres éléments de l'intervention. La démarche en elle-méme (formuler des objectifs
centrés sur le client, effectuer un suivi en fonction des besoins, évaluer les résultats) a
pu apporter une contribution aux bénéfices notés. Un biais de sélection est présent, car
les personnes qui ont accepté de participer a I’étude avaient possiblement des attentes
ou des intéréts a I'endroit des technologies, ce qui a pu influencer les résultats. L’expé-
rimentation était adaptée aux besoins des participants, de telle sorte que tous n’ont pas
recu la méme intervention en termes de durée et d’intensité. La durée de I'expérimen-
tation a été relativement breve, et I'intervention n’a donc pas pu toucher tous les ob-
jectifs ciblés initialement.

Sur le plan des forces, un des avantages de I’utilisation de la MCRO dans cette
étude est qu’elle permet de compiler des données provenant d’un échantillon de per-
sonnes qui ont des objectifs personnalisés. La généralisation des résultats doit toutefois
tenir compte de ce fait. Le nombre et la variété des situations cliniques ont permis d’ex-
plorer une large gamme d’applications possibles des TM ainsi que de faire une analyse
riche de leurs avantages et inconvénients. Les mesures ont toujours été prises par la
chercheure principale pour limiter les biais et les assistants de recherche étaient étroi-
tement encadrés.

Recommandations pour la pratique et pistes pour de futures recherches

Les résultats de cette étude, associés a ceux des écrits antérieurs, offrent suffi-
samment de faits probants pour que I’ergothérapeute développe I'expertise lui permet-
tant d’intégrer les TM a sa pratique clinique, tout en ayant une approche centrée sur le
client. Se familiariser avec ces outils pour pouvoir les utiliser a bon escient en clinique
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est une étape essentielle et peut toutefois demander un investissement en temps. L’er-
gothérapeute doit connaitre les nombreuses possibilités d’ajustement que comportent
les TM et la variété des applications disponibles pour étre en mesure d’en tirer des bé-
néfices pour ses clients. C’est d’ailleurs au cours de cette étude qu’un répertoire d’ap-
plications a été élaboré (Dumont, 2013), soit lors de la recherche et de l'identification
des applications pertinentes en fonction des objectifs ciblés. Pour les usagers égale-
ment, se familiariser avec ces outils peut dans certains cas demander un investissement
de temps important.

D’autres études sur I'efficacité des TM pour améliorer le rendement occupation-
nel pourraient étre réalisées, pour valider les pistes explorées ici. L'ergothérapeute
pourrait apporter une contribution dans de futures recherches portant sur I’élaboration
d’applications spécialisées pour les personnes ayant des déficiences, ainsi que faire des
suggestions aux fabricants pour que l'outil devienne encore mieux adapté aux per-
sonnes ayant des besoins spécifiques. En outre, le modelage par vidéo est un outil que
d’autres supports que la tablette ou les téléphones intelligents pourraient prendre en
charge. D’autres technologies informatiques mobiles se développent, comme les appa-
reils de type Apple WatchMC ou encore les lunettes électroniques, qui pourraient possi-
blement offrir certaines solutions qu’il serait pertinent d’explorer.

CONCLUSION

Les TM sont des outils courants dans le monde moderne, adaptables et aux pos-
sibilités variées qu’il est possible d’ajuster aux besoins de la personne. Elles ont le po-
tentiel d’améliorer le rendement occupationnel des personnes ayant un TSA, si elles
sont convenablement utilisées. Elles font partie d’un environnement inclusif et les per-
sonnes pour lesquelles ces outils offrent des avantages sur le plan du rendement occu-
pationnel devraient avoir la possibilité de les utiliser, a la maison, a I’école ou au travail.
L’ergothérapeute doit ainsi les connaltre et pouvoir les intégrer a sa pratique au besoin.

IMESSAGES-CLES

Utilisées dans le contexte d’une approche centrée sur le client, les technologies
mobiles peuvent apporter des solutions pour favoriser le rendement occupationnel des
personnes ayant un trouble du spectre de |'autisme.

Les personnes qui ont un trouble du spectre de I'autisme peuvent avoir des dif-
ficultés motrices qui limitent leur engagement dans certaines occupations et les techno-
logies mobiles peuvent offrir des solutions dans certaines situations.
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ANNEXE 1

Exemples d’objectifs et d’applications pour TM utilisées pour chaque catégorie

Occupations

Exemples d’objectifs

Exemples d’applications pour TM

Apprentissages scolaires
ou préscolaires

Améliorer la lecture
Améliorer les calculs

Applications pédagogiques (Magie des
motsMC, ArithmétiqueMC)

Soins personnels

Autonomie dans le brossage des
dents

Routine du matin

Modelage par vidéo avec des
applications « assistant a la tache »
(Martivc)

Horaire, organisation du
temps

Utiliser un agenda
Organiser et suivre son horaire

Applications de type agenda
(CalendrierMc), applications « assistant
a I’horaire » (CW Calendar™¢)

Aspects psychosociaux

Gestion du stress
Gestion des imprévus

Applications pour réduire le stress
(NapuruMc, RespiRelaxM¢, ModusMC)

Vie domestique

Ranger sa chambre
Préparer sa boite a lunch

Modelage par vidéo avec des
applications « assistant a la tache »
(Martivc)

Budget, argent, achats

Faire des achats

Calculer le cot d’un repas au
restaurant avec le pourboire

Applications spécifiques (I can count
money Canada™¢, Go Tip™©)

Utilisation de la tablette,
écriture

Autonomie dans |'utilisation de la
tablette (aspects moteurs du
touché et du glissé)

Faire des tracés (horizontaux,
verticaux, obliques et autres)

Applications pour les mouvements de
base et la pré-écriture (Ready to
PrintMC, InjiniM¢, Trace and ShareMC)

Heure

Apprendre I'heure

Applications d’apprentissage de
I'heure (L’heureMc)

Communication

Exprimer ses choix
Répondre au téléphone

Applications pour offrir des choix
(Choice Board Creator™¢)
Modelage par vidéo avec des

applications « assistant a la tache »
(MartiMc)

Loisirs Organiser ses loisirs Applications « assistant a I’horaire »
(CW CalendarV©)
Autres Utiliser le transport en commun Modelage par vidéo avec des

Prendre sa médication

applications « assistant a la tache »
(MartiM©), applications offrant des
rappels (RappelsV©)
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INTRODUCTION

Dans le domaine de la recherche, différents devis méthodologiques peuvent
étre utilisés afin de mener a terme un projet d’étude. A cet égard, il importe de
s’assurer qu’il y ait un arrimage entre la méthodologie choisie et les objectifs poursui-
vis par le chercheur (Fortin et Gagnon, 2015). Les objectifs de recherche en sciences
humaines et sociales, qui comprennent notamment le champ de I’éducation, se rap-
portent essentiellement a deux paradigmes majeurs, soit le paradigme interprétatif et
le paradigme positiviste (Deschenaux et Laflamme, 2007). Depuis le début des années
2000, les recherches en éducation se rapportant au paradigme interprétatif sont de
plus en plus nombreuses et les acquis indéniables des méthodes qualitatives qui en
découlent ont d’ailleurs été soulignés par plusieurs auteurs (Anadén, 2006). D’un autre
coté, les tenants du paradigme positiviste adoptent une méthode scientifique qui im-
pligue une interprétation d’un phénoméne ou d’un objet de recherche par le biais
d’une explication causale ou par la mise en relation de variables numériques, se rap-
portant a des éléments qui sont observables et mesurables par le chercheur (Sabirén
et Arraiz, 2013 ; Vallerand et Hess, 2000). Cette chronique méthodologique vise a pré-
senter sommairement les balises et les fondements des principaux devis de recherche
qui relevent du paradigme positiviste. Pour ce faire, un regard particulier sera porté
aux devis expérimentaux, quasi-expérimentaux et pré-expérimentaux ainsi qu’aux fac-
teurs d’invalidité qu’ils permettent de contréler. Par ailleurs, avant d’approfondir ce
type de devis, un regard global sera porté aux trois principales catégories de recherche
se rapportant aux études quantitatives.

RECHERCHE QUANTITATIVE EN EDUCATION

Les méthodes de recherche quantitatives relevent essentiellement du para-
digme positiviste. Trois principaux types de devis s’y rapportent, soit : descriptif, corré-
lationnel et expérimental (Vallerand et Hess, 2000). La recherche descriptive quantita-
tive vise a fournir un portrait détaillé des caractéristiques de personnes, d’objets,
d’événements ou de populations. Pour ce faire, des analyses de fréquences sont prin-
cipalement utilisées. La recherche corrélationnelle cherche a établir des relations entre
des variables, surtout par des analyses de corrélation et des analyses de régression.
Finalement, la recherche de type expérimental vise a établir des relations de cause a
effet entre des variables, dans un dispositif contrélé (Fortin et Gagnon, 2015). L’objet
de cette chronique est d’approfondir la nature des devis de recherche de type expéri-
mental en éducation, d’en présenter les assises et les limites ainsi que de mettre en
avant les précautions que peut prendre le chercheur afin de dépasser ces biais.
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RECHERCHE EXPERIMENTALE EN EDUCATION

Dans le domaine de la recherche en éducation, comme d’ailleurs en ergothéra-
pie, la recherche expérimentale est particulierement utile pour évaluer I'effet d’une
intervention. Afin de vérifier des relations causales entre deux variables (relation de
cause a effet), ce type de devis met principalement en relation deux types de va-
riables : les variables dépendantes et les variables indépendantes. La variable indépen-
dante correspond a celle qui est manipulée par le chercheur en vue de dégager un ef-
fet présumé sur la variable dépendante (Hess, Sénécal et Vallerand, 2000). La re-
cherche de Rajotte, Marcotte et Bureau-Levasseur (2016) présente un exemple
d’étude en éducation qui implique ces deux types de variables.

L'étude de I'effet d’'une variable indépendante sur une variable dépendante
peut se faire de maniére plus ou moins rigoureuse. En effet, cela dépend essentielle-
ment du nombre de prises de mesure faites par le chercheur, du nombre et du type de
groupes impliqués dans la recherche (groupes témoin et expérimental) ainsi que de la
possibilité de répartir aléatoirement les participants de I’étude dans I'un ou I'autre des
groupes. Selon la rigueur du protocole de recherche, le chercheur mettra en ceuvre
soit un devis pré-expérimental, un devis
guasi-expérimental ou un devis expéri-
mental (Boudreault, 2004).

Exemples : mobilité des ainés

Vigeant et al (2017) ont exploré les ef-
fets de l'utilisation d’un dispositif de
sensibilisation a la facon de conduire de
la personne agée (la variable indépen-
dante) sur les connaissances et les opi-
nions de proches de personnes agées
(les variables dépendantes). Ce disposi-
tif a été utilisé avec un groupe de parti-
cipants sélectionnés par échantillon-
nage de type boule de neige, qui ont
rempli des questionnaires avant et
apres l'intervention (I'usage du disposi-
tif de sensibilisation). Ducharme et al.
(2015), pour leur part, ont exploré
I’effet d’'un programme d’Apprentissage

Devis pré-expérimental

Le devis de recherche pré-expé-
rimental est relativement peu employé en
sciences de I’éducation ou en ergothé-
rapie, puisque celui-ci permet difficile-
ment de contrdler les différentes sources
d’invalidité limitant linterprétation des
données. Avec ce devis, le chercheur ef-
fectue I"évaluation de I'effet de la variable
indépendante (intervention) sur une va-
riable dépendante. Par ailleurs, aucun

groupe témoin n’est impliqué dans la re-
cherche et il n’y a pas forcément de pré-
test qui permette de mesurer le rende-
ment des éleves avant l'intervention. Les
chercheurs en psychologie utilisent des
symboles relativement simples pour re-

a l'utilisation du Transport en Commun
(ATraCO) sur la confiance et I'aisance,
les connaissances et la fréquence d’uti-
lisation du transport en commun d’un
échantillon de convenance de 16 ainés.

présenter les différentes étapes d’un devis de recherche. Ainsi, I'usage d’un « O » réfe-
re a une prise de mesure, tandis que I'usage d’un « X » correspond a la mise en place
d’une intervention ou d’une expérimentation.
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Au moyen de ces symboles, les chercheurs en sciences sociales représentent le
devis pré-expérimental, le plus commun, de la maniere suivante :

Groupe expérimental X (0]

Ce devis (design) signifie qu’un groupe expérimental prend part a une inter-
vention (représentée par le « x ») et que I'effet de I'intervention est mesuré a la fin du
projet (ce qui est représenté par le « O »). En complément, les lettres « A» et « B »
peuvent désigner le rapport entre la situation usuelle et I'intervention ; par exemple
ABA désigne une période sans intervention, une période avec intervention et a nou-

veau une période sans intervention. Un
devis pré-expérimental est relativement
facile a mettre en ceuvre et n’implique
que de trés faibles colts. Par contre,
comme le mentionne Boudreault (2004),
il n’y a quasiment aucun contrdle sur les
variables. Cela s’explique essentielle-
ment par le fait que la représentativité
de I'échantillon n’est pas assurée, qu’il
n’y a pas de groupe témoin et que les
personnes soumises a I'expérimentation
(a lI'intervention) ne sont pas sélection-
nées au hasard. Afin d’étre un peu plus
rigoureux dans [|'opérationnalisation
d’une recherche, il peut étre pertinent
d’utiliser un devis quasi-expérimental.

Devis quasi-expérimental

Boivin, Alain et Pelletier (2000)
caractérisent les devis quasi-
expérimentaux comme des protocoles

Exemple : effet du jeu a I'école

Dans le cadre de leur étude, Rajotte,
Marcotte et Bureau-Levasseur (2016) ont
formulé I’hypothese selon laquelle la pra-
tiqgue de jeux de société en classe favo-
rise le développement des habiletés dans
la résolution de problemes mathéma-
tiques et la motivation scolaire des élé-
ves. Pour ce faire, ils ont demandé a des
éléves du primaire de jouer a des jeux de
société a raison de deux heures par se-
maine durant les heures de classe. Dans
cette étude, la pratique des jeux de so-
ciété correspond a la variable indépen-
dante, puisqu’il s’agit de la variable mani-
pulée par le chercheur (c’est I'interven-
tion proposée).

Ensuite, le rendement dans la résolution
de problemes mathématiques et la moti-
vation scolaire correspondent a deux va-
riables dépendantes distinctes puisque
celles-ci recoivent I'effet de la variable in-

dépendante (pratique, ou non, de jeux de

de recherche qui, tout en faisant appel a ENe
société durant les heures de classe).

un mode d’analyse propre a la méthode
expérimentale, ne satisfont pas aux exigences de controle plus précises. Selon eux, un
plan de recherche est caractérisé de quasi-expérimental s’il vise a tester au moins une
relation causale (de cause a effet), sans toutefois respecter toutes les conditions favo-
rables a une inférence causale fiable, notamment en ce qui a trait a I'utilisation d’une
distribution aléatoire des participants entre groupe témoin et groupe expérimental. Le
schéma suivant permet de représenter I'un des devis quasi-expérimentaux les plus
couramment utilisés en sciences de I’éducation.

Groupe expérimental (0] X (0]

Groupe témoin (0] (0]

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017



Méthodologies 67

Par la rigueur qu’il implique, ce devis permet une meilleure interprétation des
données de recherche que le devis pré-expérimental présenté précédemment. En effet,
la prise de mesure avant l'intervention (souvent nommeée prétest) rend possible la com-
paraison de la variable dépendante avant et aprées I'intervention mise en place afin d’en
mesurer |'évolution. De plus, I'usage d’un groupe témoin permet de s’assurer que les
expériences des participants qui ont lieu dans un autre cadre que celui de I'intervention
n’influent pas sur l'interprétation des données. En effet, si I'effet de la pratique de jeux
de société en classe sur la motivation scolaire (variable dépendante) est étudié, il est
possible que d’autres éléments influencent cette variable, par exemple les activités spor-

tives parascolaires, la préparation du bal de fin

Exemple : effet des
exercices moteurs sur
I’écriture

Jordan, Michaud et Kaiser (2016)

d’année ou la planification du voyage de classe.
Mais comme tous ces éléments externes devraient
exercer une méme influence chez les participants
des deux groupes (témoin et expérimental), I'uti-
lisation d’'un groupe témoin permet de calculer

ont expérimenté un programme
intensif d’écriture avec des éle-
ves de premiere année de sco-
larité. Le programme, d’une du-
rée de 10 semaines, leur propo-
sait de réaliser quotidiennement
des exercices variés (activités de
motricité fine, modeéles animés,
exercices sur papier et tablette
électronique) pendant une pé-
riode de 45 minutes. Une classe
de 16 éleves a suivi le program-
me alors qu’une autre classe
(n=14) recevait I'enseignement
habituel. Des mesures avant et
apres ont été faites auprés des
deux groupes de participants.

cette influence externe et de |'écarter de la me-
sure de la variable dépendante.

Devis expérimental

Le recours au devis expérimental vise a
permettre d’attribuer les effets d’une interven-
tion a une seule variable indépendante. Pour ce
faire, ce type de devis doit s’assurer d’éliminer
toutes les autres sources d’influences possibles.
Cela implique que les participants du groupe té-
moin et du groupe expérimental se ressemblent
en tout point. Pour y arriver, il est indispensable
de déterminer au hasard si les participants pren-
dront part a I'un ou l'autre des deux groupes
(Boudreault, 2004).

Dans un schéma de recherche, la représentation de I'assignation aléatoire des
participants se fait au moyen du symbole « r ». Ce symbole référe au terme anglais
« randomization » (distribution aléatoire/répartition au hasard des participants dans
les différents groupes). Voici la représentation d’un devis de recherche expérimental
couramment utilisé :

Groupe expérimental R (0] X (0]

Groupe témoin R (0]
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Le recours au devis expérimental permet d’isoler I'effet de la variable indépen-
dante (I'intervention) sur la variable dépendante. La rigueur de ce devis fait en sorte
qu’aucune source d’invalidité interne n’interfére dans l'interprétation des données de

recherche. Cependant, il s’avére tres
difficile d’utiliser ce type de devis en
sciences humaines et sociales (Valle-
rand et Hess, 2000). C’'est pour cette
raison que le devis quasi-expéri-
mental est plus fréquemment choisi
(Fortin et Gagnon, 2015).

La prochaine section abordera les
principales sources d’invalidité inter-
ne susceptibles d’altérer linterpré-
tation de l'effet de la variable indé-
pendante sur la variable dépendante.
La présentation de ces sources
d’invalidité est tirée des ouvrages de
Fortin et Gagnon (2015) ainsi que de
Vallerand et Hess (2000).

SOURCES D’INVALIDITE A
CONSIDERER DANS LA
RECHERCHE
EXPERIMENTALE

La notion de validité interne,
qui signifie que les résultats obtenus

Effet des visites a domicile sur les
chutes chez les personnes agées

La recherche de Chu et ses collaborateurs
(2016) est un exemple d’une recherche cli-
nique expérimentale, randomisée, en simple
aveugle, multicentrique et avec un groupe
témoin. Les auteurs désiraient évaluer les
effets d’un programme de visite a domicile
sur les risques de chutes. Ce programme
s’adressait a des personnes agées (65 ans et
+) qui avaient été admises aux urgences de
I'un des trois hopitaux participants. Le grou-
pe expérimental était constitué de 102 per-
sonnes qui avaient une visite a domicile faite
par un ergothérapeute dans les deux se-
maines suivant le départ de I'hopital. Dans
le groupe témoin (n=102) les personnes
avaient une visite d’un assistant de re-
cherche sans formation particuliere sur la
prévention des chutes. Pendant un an, les
deux groupes recevaient deux fois par mois
un appel téléphonique d’un évaluateur a
I'aveugle. Un autre évaluateur (a I'aveugle)
leur téléphonait a 4, 8 et 12 mois, pour do-
cumenter leur état de santé. Les dossiers
médicaux ont aussi été consultés pour
s'informer des événements impliquant des
chutes survenues durant cette période.

dans une étude expérimentale sont uniquement attribuables aux variables (indépen-
dantes) manipulées par le chercheur, est trés importante dans le choix d’un devis de
recherche particulier. Les prochains paragraphes visent a décrire les principales
sources d’invalidité (ou biais) susceptibles d’interférer dans I'explication d’une relation
causale.

Attentes et attributs de I’expérimentateur et du participant

Un premier biais concernant la validité interne d’un projet correspond aux at-
tentes et aux attributs de I’expérimentateur et du participant. Des auteurs (Cassignol-
Bertrand et Constant, 2007 ; Fortin et Gagnon, 2015) utilisent le terme « désirabilité
sociale » pour décrire le phénomeéne selon lequel les participants peuvent réagir a la
personnalité ainsi qu’au statut de I'expérimentateur en tentant de plaire ou de dé-
plaire a celui-ci lors de I'expérimentation.
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Changement des participants a I’étude

Des processus individuels, comme le vieillissement, la croissance, la maladie et
I’expérience personnelle, peuvent entrainer des fluctuations dans les réponses entre
les différentes prises de mesure, et ce, particulierement si la recherche s’étend sur une
longue période de temps. Ainsi, bien qu’indépendants du contenu de la recherche, ces
processus de maturation n’en influencent pas moins les résultats obtenus.

Facteurs historiques (I’expérience vécue par les participants)

Des événements spécifiques en dehors de la participation a I’étude peuvent
survenir pendant et entre les différentes prises de mesure et venir modifier les réac-
tions ou les attitudes des participants. Bien que ces situations vécues par les personnes
ne dépendent pas de la partie expérimentale, elles peuvent tout de méme exercer une
influence sur la variable dépendante. Par exemple, il est possible que la hausse de mo-
tivation scolaire des éleves d’une école ne s’explique pas seulement par le fait qu’un
programme pédagogique novateur a été introduit, mais aussi parce qu’indépen-
damment de ce programme, d’autres éléments du contexte scolaire ont été modifiés
pendant la méme période, par exemple I'introduction d’activités parascolaires, I'amé-
lioration des conditions de transport ou des infrastructures.

Retrait ou défection de participants (« drop-out »)

Le départ volontaire de participants au cours de I'expérimentation peut affecter
la validité interne, surtout s’il est plus important dans certains groupes que dans
d’autres (expérimental/témoin). En effet, si plusieurs individus d’'un méme groupe
abandonnent I'expérience, il peut s’ensuivre des effets corollaires qui ne dépendent
aucunement de la variable indépendante.

Fluctuation des instruments de mesure

Au fil de la recherche, I'instrument de mesure (s'il s’agit d’un appareillage quel-
conque) peut s’'user et devenir moins fiable. De plus, si la prise de mesure consiste en
I'observation de comportements, |I'observateur peut, en se fatiguant en cours de
route, perdre de sa vigilance et faire de moins bonnes évaluations (ou encore, s’amé-
liorer par la pratique a mesure que le temps passe). Cela peut altérer la validité des
résultats.

Sélection des participants

La sélection des participants fait référence au processus d’attribution aux diffé-
rents groupes de I’étude. Il arrive souvent que des études soient faites sur des groupes
préexistants (par ex. classe d’éléves, groupe de patients d’'une méme unité dans un
hopital) ou encore qu’on n’ait pas réparti de facon aléatoire les participants entre les
divers groupes. Il est alors légitime de se demander si les résultats de la recherche, en
ce qui a trait a la variable dépendante, ne seraient pas dus aux différences initiales
entre les participants des groupes expérimental et témoin.
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Réactivité a la mesure

La réactivité a la mesure affecte elle-méme la validité interne d’une étude. Le
seul fait de répéter un test (prétest suivi d’un post-test semblable) risque d’influencer
les résultats. Il est raisonnable de croire que les différences observées entre la pre-
mieére mesure et sa répétition dépendent simplement de I'opération de mesure et non
du traitement expérimental. Il s’agit donc de I'effet relié aux apprentissages effectués
lors de la réalisation du prétest.

Régression statistique vers la moyenne

Parfois, les résultats d’un individu a un test ne représentent pas nécessaire-
ment sa position habituelle au test (son classement). En fait, s’il y a une seule prise de
mesure, I'individu peut obtenir un résultat extréme qui contribue a le déclasser ou a le
surclasser. C'est pourquoi, en réalisant des évaluations subséquentes, les résultats
successifs de I'individu auront tendance a se rapprocher de la moyenne.

Contamination liée a la diffusion de I'information

La contamination liée a la diffusion de I'information correspond au phénomeéne
selon lequel les résultats des participants peuvent étre biaisés par le seul fait que I'idée
principale (le postulat) de la recherche est diffusée parmi les participants. A ce mo-
ment, la simple présentation d’'un formulaire de consentement éclairé (Tétreault,
2017), quoique tout a fait justifiée, peut contribuer a altérer les résultats de recherche.
Par exemple, un participant qui est avisé qu’il prendra part a une étude visant a établir
I’effet de la consommation de fruits sur le bien-étre quotidien, pourra affirmer qu’il se
sent épanoui depuis qu’il se nourrit adéquatement, et ce, seulement parce qu’il est au
courant de I'objet de la recherche.

CONTROLE DES SOURCES D’INVALIDITE

La rigueur d’un devis de recherche permet d’assurer une bonne validité interne
en éliminant les différentes sources d’explications rivales possibles. Le tableau 1, tiré
du mémoire de Rajotte (2009, p.100), présente les principaux devis se rapportant aux
recherches pré-expérimentales, quasi-expérimentales et expérimentales. Dans ce
schéma, l'usage du symbole additif (+) signifie que la source d’invalidité est contrblée
par le devis, tandis que le symbole de la soustraction (-) met en évidence le fait que la
source d’invalidité n’est pas contrélée par le devis. Le symbole du point d’interrogation
(?) référe aux précautions prises par le chercheur qui ne découlent pas d’un devis de
recherche particulier. Ce schéma constitue une synthése des sources d’invalidité pré-
sentées par Ladouceur et Bégin (1986).
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Tableau 1 : sources d’invalidité interne imputées aux principaux plans d’expérience
A) Pré-expérimentaux B) Quasi-expérimentaux C) Expérimentaux
1. 2. 3). 1. 2. 3. 1. 2. 3.
étude  pré/post post pré/post  série séries | pré/post quatre  Postseul,

decas sans seul avec avec  temporelle temporelles| avec  conditons  avec

condition  condiion | condiion  simple  multiples | condition de groupe

témoin témoin | ttmoin non ttmoin  Solomon  témoin

équivalente équivalente
X0 0X0 X0 0XO  000X000 000X000 [R OXO R 0XO R XO
0 00 000 000 00 00 R O
X0
0
Sources d’'invalidité interne

1. Attentes et attributs de 'expé- 2 0 2 ” ” 2 ” " "
rimentateur et du participant (?) ) (?) ) ) (?) 0 (?) (?)
2. Maturation - - (7 + + + + + +
3. Facteurs historiques - - + + - + + + +
4. Défection des participants - - - (7 + + + + +
5. Fluctuation des instruments - - + + (7 + + + +
6. Sélection des participants - + - (7 + + + + +
7. Réactivité de la mesure + - + + + + + + +
8. Régression + 7 + (7 + + + + +
9. Contamination et diffusion (7 (7 (7 (7 (7 (7 (7) (? (?

+ : facteur d’invalidité contrélé par le plan d’expérience ; - : facteur d’invalidité non-contr6lé par le plan d’expérience ;
(?) : précautions a prendre indépendamment du plan d’expérience

Par souci de concision, seuls quelques devis ont été présentés dans cette chro-
nique. Afin d’avoir plus de détails concernant les modalités permettant d’opération-
naliser chaque devis mis en avant au sein du présent schéma, il est possible de con-
sulter les ouvrages de Fortin et Gagnon (2015) et de Vallerand et Hess (2000). Cette
lecture permettra en outre de mieux saisir les modalités concernant l'usage des devis
impliquant une série temporelle multiple ainsi que du protocole des quatre groupes de
Solomon.

CONCLUSION : QUE RETENIR DE CETTE CHRONIQUE
METHODOLOGIQUE ?

Au terme de cette chronique, il importe de retenir que les sources d’invalidité
internes sont nombreuses et le chercheur scientifique se doit de considérer celles-ci
dans le cadre de son interprétation des données. Les limites possibles a la validité sont
multiples et peuvent étre contrecarrées par le devis de recherche sélectionné et par la
facon de conduire I'expérimentation (Wiersma et Jurs, 2005). Par ailleurs, le simple fait
de connaitre les principales sources d’invalidité, ainsi que les termes et les concepts
qui leur sont rattachés, amene le chercheur a faire preuve d’une attention accrue lui
permettant de mieux saisir 'ensemble du phénomeéne étudié ainsi que la portée des
résultats mis de I'avant par le biais de différents protocoles de recherche. En tant que
jeune chercheur, je recommande vivement le recours aux devis de recherche expéri-
mentaux. Les défis qui leur sont associés sont fort stimulants ! Dans le cadre de ma
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prochaine chronique, les principales analyses permettant d’interpréter les résultats et
de dégager des conclusions d’une étude quantitative seront abordées.
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D’entrée de jeu, I'ouvrage collectif de 202 pages dirigé par Beaupré, Laroui et
Hébert propose d’aborder divers aspects de la recherche, principalement avec I'angle
de la recherche qualitative. D’ailleurs, cet angle aurait tres bien pu figurer dans le titre
ou le sous-titre de ce livre, d’autant que la préface est signée par Jean-Marie Van Der
Maren, figure emblématique de la recherche qualitative dans le domaine des sciences
de I'éducation.

La trentaine d’auteurs qui ont participé a cet ouvrage collectif discutent en toute
transparence des forces de différentes techniques, méthodes ou devis ainsi que de leurs
expériences terrain, des écueils et défis rencontrés dans le cadre de leurs travaux de
recherche. Ce ton n’est probablement pas étranger au fait que I'ouvrage provient d’un
collogue scientifique qui a abordé différents enjeux méthodologiques de la recherche
en sciences de |’éducation. Plusieurs thémes touchant divers aspects du métier de
chercheur sont abordés de maniére tres incarnée, ce qui n’est pas nécessairement le cas
de plusieurs volumes traitant de la méthodologie de la recherche. Dans mon domaine
(les sciences de la santé), ces derniers se présentent souvent davantage comme des
modes d’emploi ponctués de courts exemples. Aussi, I'ouvrage de Beaupré et coll.
constitue dene-un précieux complément pour le professeur qui enseigne la recherche,
pour I’étudiant chercheur qui s’y initie ou pour la personne qui la planifie, la réalise ou
I"utilise.

Un aspect que j’ai particulierement apprécié dans ce livre est que, méme si la
majorité des auteurs sont issus des sciences de I’éducation, plusieurs des exemples
fournis trouvent des résonances dans d’autres domaines. Cette transférabilité des
expériences et des constats présentés permet a un large public de lecteurs d’y trouver
son compte. J’ai notamment apprécié les histoires, les constats, les réflexions et les
exemples portant sur I’'objectivité du chercheur et la place qu’il occupe dans le processus
de recherche, ceux sur I'importance de traduire les résultats de la recherche en produits
concrets et utiles pour les acteurs du terrain ainsi que sur les défis actuels de la
recherche participative, de la recherche-action ou de la recherche menée en
partenariat. En somme, le livre « Le chercheur face aux défis méthodologiques de la
recherche : freins et leviers » présente un intérét certain pour différents types de public,
dont les étudiants diplomés ou les chercheurs du domaine des sciences de I’éducation,
mais également ceux des domaines des sciences humaines, sociales ou de la santé
s’intéressant plus particulierement aux approches qualitatives en recherche. Il s’agit
également d’un ouvrage intéressant pour le chercheur chevronné qui pourra, a sa
lecture, valider ses propres expériences de recherche, les mettre en comparaison ou les
réexaminer avec de nouvelles perspectives.

Référence du manuel :

Beaupré, P., Laroui, R., Hébert, M.-H. (2017). Le chercheur face aux défis
méthodologiques de la recherche : freins et leviers. Collection Education-Recherche, 39.
Québec, QC : Presses de I’'Université du Québec.
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Dans le but de fournir aux travailleurs sociaux des balises claires permettant de
structurer leur démarche de travail, I'ouvrage Méthodologie de I'intervention sociale
personnelle vise a définir les éléments clés de cette profession. Pour ce faire, ce collec-
tif a mobilisé 16 auteurs afin de circonscrire les principales activités sous-jacentes a la
profession de travailleur social, soit: la prise de contact, I'évaluation, I'élaboration
d’un plan d’action, I'application du plan ainsi que la fin de I'intervention.

Présentation de I'ouvrage

Ce collectif est divisé en neuf chapitres distincts qui permettent de décrire les
caractéristiques de la profession de travailleur social. Pour ce faire, un intérét particu-
lier est porté aux personnes les plus vulnérables, notamment a celles qui sont margina-
lisées et opprimées. A cet effet, les auteurs de ce collectif ont eu le souci d’approfondir
la réalité de ces personnes a la lumiére de trois thémes principaux : les spécificités as-
sociées a leur environnement ; le pouvoir d’action de ces personnes sur leur environ-
nement ; ainsi que les répercussions sur celles-ci des normes et des lois qui encadrent
la profession de travailleur social.

Le premier chapitre du collectif vise a établir les fondements de I'ouvrage. Pour
ce faire, Sylvie Thibault met en avant une définition de l'intervention sociale person-
nelle ainsi que les buts qui lui sont associés. Afin de s’assurer que le lecteur ait une
compréhension adéquate de ces termes, |'auteure présente un bref historique de
I’évolution de la profession de travailleur social en contexte québécois. Ensuite, les
chapitres deux a six de I'ouvrage présentent, de maniere détaillée, les cinq principales ac-
tivités qui composent l'intervention sociale personnelle. Différents chercheurs et équipes
de travail exposent successivement les grandes balises de la fonction de travailleur sociale.

Dans le deuxieme chapitre, les modalités de la premiére prise de contact entre
un intervenant et un individu ainsi que les habiletés essentielles a I’établissement
d’une relation harmonieuse sont abordées. Pour leur part, les chapitres trois et quatre
décrivent les démarches qui permettent de réaliser une évaluation psychosociale ainsi
gu’un plan d’intervention aupres de la personne qui regoit des services. Enfin, les cha-
pitres cing et six abordent respectivement les principes et les aptitudes associés a une
intervention efficace ainsi que les modalités permettant d’évaluer les effets concrets
de la mise en ceuvre du plan d’intervention. Cing méthodes pour mesurer les résultats
de la maniére la plus objective possible sont décrites de maniere détaillée.

Le septiéme chapitre de I'ouvrage traite pour sa part des trois principales ap-
proches sous-jacentes a l'intervention sociale personnelle. Louise Carignan distingue
d’entrée de jeu les concepts d’approche et de modele d’intervention. Ensuite, elle
passe en revue les approches systémique, bioécologique et structurelle pour éclairer
les différents schémes de pensée qui guident I'action du travailleur social.

Le huitieme chapitre est en relation de complémentarité avec la précédente
partie. Dans le cadre de ce chapitre, trois modeles d’intervention sont approfondis :
I'intervention en situation de crise, I'approche narrative dans l'intervention indivi-
duelle en travail social, ainsi que la théorie basée sur les forces et |la recherche de solu-
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tions. Trois auteurs distincts interviennent au sein de ce chapitre afin de faire ressortir
les avantages et les inconvénients découlant de l'usage de ces différents modeles.

Le neuvieme chapitre vise a établir le contexte a l'intérieur duquel s’effectue
I'intervention du travailleur social dans le cadre législatif québécois. Trois contextes parti-
culiers sont présentés: le travail auprés d’individus inaptes, I'évaluation psychosociale
dans le cadre de la Loi sur la protection de la jeunesse, ainsi que le travail en vertu de la Loi
sur le systeme de justice pénale pour les adolescents. Afin que le lecteur puisse comprendre
la nature de ces contextes, les auteurs de ce chapitre décrivent succinctement les lois qué-
bécoises et I'influence de celles-ci sur la pratique professionnelle des travailleurs sociaux.

Finalement, la conclusion du collectif aborde la question de I'évolution de la profes-
sion de travailleur social dans un avenir rapproché. L'influence de I'émergence des techno-
logies de I'information et des communications (TIC) sur I'intervention sociale personnelle
est discutée. Cette derniére section présente les balises propres de la cyberthérapie.

Forces et faiblesses de I'ouvrage

Le collectif dirigé par Daniel Turcotte et Jean-Pierre Deslauriers mobilise diffé-
rents auteurs afin de présenter des aspects variés de 'intervention sociale personnelle.
A cet égard, je tiens & mentionner que I'organisation successive des chapitres permet
au lecteur de bien cerner la nature de la profession de travail social. Les thématiques
abordées sont pertinentes et les auteurs qui ont participé a la rédaction de I'ouvrage
ont su partager une riche expérience.

Par ailleurs, bien que la succession des chapitres présente une belle fluidité,
une importante hétérogénéité concernant la teneur des différentes sections est a rele-
ver. Ainsi, quelques auteurs privilégient la présentation d’exemples concrets issus de
I’expérience empirique, tandis que d’autres appuient leurs propos sur des résultats
probants découlant de la recherche scientifique. De plus, un groupe restreint d’auteurs
mettent surtout en avant des démarches d’intervention qui découlent des prescrip-
tions relevant des ordres professionnels. Afin d’assurer une meilleure harmonie dans la
teneur des chapitres, des lignes directrices plus restrictives auraient pu étre fournies
aux différents auteurs de I'ouvrage. Par contre, ces consignes auraient assurément at-
ténué I'authenticité des propos des différents contributeurs.

Enfin, une force importante de I'ouvrage réside dans les propositions
d’instruments formulées par plusieurs auteurs. En effet, le travailleur social qui souhaite
s’outiller afin d’intervenir adéquatement dans le cadre de ses fonctions, a acceés a des
références variées. Par le biais d’'une simple recherche, ces références permettent
d’accéder a des instruments d’évaluation standardisés qui ont été éprouvés par la com-
munauté scientifique. A ce sujet, la qualité de la recension qui a été effectuée est a saluer.

Référence du manuel :

Turcotte, D. et Deslauriers, J.-P. (dir.). (2017). Méthodologie de l'intervention
sociale personnelle (2¢ éd.). Québec, CA : Presses de I'Université Laval.
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Pour la troisieme fois a Angers se déroulaient les Journées Francophones de Re-
cherche en Soins (JFRS) du 1°" au 2 décembre 2016. Cet événement, organisé par le
Centre Hospitalier Universitaire (CHU) angevin, avait pour theme « Les nouvelles tech-
nologies en santé, un outil au service de la recherche ». Le congrés poursuivait I'objectif
d’explorer les pistes d’innovation et de recherches technologiques répondant aux at-
tentes et besoins de santé qui deviennent de plus en plus complexes et exigeants. Prés
de 410 congressistes étaient présents pour participer aux présentations des chercheurs
et praticiens provenant du Canada, de France, du Liban, du Sénégal, de Suisse et de Tu-
nisie. Fer de lance de la recherche paramédicale en France, les interventions de soins
infirmiers en milieu hospitalier ont trés largement occupé le programme de ces journées
d’étude. Pour autant, les JFRS marquent une réelle intention de promouvoir les pra-
tiques interprofessionnelles basées sur les données probantes. Les domaines de re-
cherche liés a la e-santé et aux technologies d’assistance ont ainsi été abordés de facon
plurielle, y compris par des ergothérapeutes.

En guise d’ouverture des journées d’étude, I'intervention d’Hélene Coulonjou,
cheffe du Bureau Innovation et recherche clinique de la Direction générale de I'offre de
soins (DGOS) au ministere des Affaires sociales et de la Santé, a dressé le tableau des
dispositifs de recherche existants en France soutenus par des fonds gouvernementaux.
Chaque année, la DGOS lance une campagne pour des appels a projets de recherche sur
les soins et I'offre de soins. Ces appels a projets s’inscrivent dans cing programmes de
recherche appliquée et/ou hospitaliere couvrant les champs de recherche (1) transla-
tionnelle (PRT), (2) clinique (PHRC), (3) médico-économique (PRME), (4) infirmiere et
paramédicale (PHRIP) ainsi que sur (5) la performance du systéme de soins (PREPS). Si
le gold standard attendu pour les PHRC privilégie les essais randomisés contrdlés, les
PHRIP offrent une opportunité pour les professionnels paramédicaux francais, dont les
ergothérapeutes, de soutenir des projets de recherche en santé connectée. L'exigence
de publications dans des revues scientifiques avec un facteur d’impact élevé et la plus-
value des projets de recherche multicentriques sont les indicateurs d’une volonté affir-
mée de coopérations nationales et internationales. Le facteur d’impact est un indice (un
nombre) qui estime la visibilité d’une revue scientifique, a partir du nombre moyen des
citations de chaque article de la revue. Plus le facteur est élevé, plus la revue est, non
seulement consultée, mais également citée par d’autres auteurs. Par exemple, la revue
américaine d’ergothérapie (American Journal of Occupational Therapy) a eu en 2015 un
facteur d’'impact de 3,135 comparativement a celui de 1,179 attribué a la revue cana-
dienne d’ergothérapie.

Cette troisieme édition des JFRS s’est terminée par I'intervention de Chantal Ey-
mard et Monique Rothan-Tondeur, pionniéeres francgaises de la recherche en soins infir-
miers et respectivement titulaires d’une chaire universitaire en didactique profession-
nelle a I'Université d’Aix-en-Provence et en sciences infirmieres a I’'Université Paris 13.
Dans un premier temps, Chantal Eymard a rappelé I’évolution de la place des infirmieres
francophones dans les centres de recherche, malgré des différences significatives d’un
pays a l'autre. Elle a ensuite abordé I'acces des infirmieres francaises aux postes d’en-
seignant-chercheur dans les universités et les retombées possibles sur I’échiquier inter-
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national. En réponse a ces interrogations, Monique Rothan-Tondeur propose trois prin-
cipes pour construire les fondations de la recherche infirmiére en France, soit : (1) d’ac-
quérir une formation dans d’autres disciplines ; (2) de maitriser les biostatistiques pour
appuyer sa pratique professionnelle sur des preuves scientifiques et soutenir des projets
de recherche quantitative ; (3) de travailler sur un sujet innovant plutét que populaire.
Elle affirme I'importance de créer des équipes de recherche infirmiere :

« Linterdisplicinarité est importante, mais la recherche interdisciplinaire,
pluriprofessionnelle ne se développera sereinement que lorsque nous [les
infirmiéres] n’aurons pu développer un savoir rigoureux sur notre réle propre. Il
nous faut créer les conditions de la reconnaissance de notre apport au
fonctionnement du systéme et a la délivrance de soins de qualité, sirs, efficients
et équitables par des études scientifiques rigoureuses. Pour cela, il nous faut nous
fédérer, ne pas travailler en solo sur de microscopiques thématiques, mais
s’intégrer ou former des équipes ».

Ces propos peuvent inspirer les ergothérapeutes dans le développement et la
consolidation de la recherche francophone en ergothérapie.

Fort d’une dimension politique, professionnelle et scientifique, ce congrés a posé
les jalons des enjeux de la santé connectée, que ce soit I'amélioration de la qualité des
interventions, la promotion des métiers paramédicaux ou encore le rayonnement des
établissements de santé. A ce titre, il ressort une différence d’orientation entre la vo-
lonté des infirmiéres de construire jusqu’au troisieme cycle une formation en « science
infirmiere » et la perspective des ergothérapeutes francophones de créer des curricula
de formation (en master voire au doctorat) ouverts a tous les professionnels, a I'instar
des sciences de I'occupation ou encore des sciences de la santé. En somme, le dévelop-
pement de programmes d’études universitaires supérieures demeure une clé pour |'ex-
cellence !
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Montréal, au Québec (Canada), qui fétait cette année son 375¢ anniversaire, a
accueilli le 7¢ Congres international de I’Association internationale pour la Formation,
la Recherche et I'Intervention Sociale (AIFRIS). Ce congres se déroulait du 4 au 7 juillet
2017, sur le site de I'Ecole de travail social de I'Université du Québec & Montréal
(UQAM). Pour la premiere fois, cette association a tenu son congrés bisannuel en Amé-
rique, avec pres de 400 participants provenant de 18 pays, incluant autant des cher-
cheurs, des intervenants des milieux associatifs et communautaires, des gestionnaires
publics, que des formateurs et des personnes accompagnées. Le but de I’AIFRIS est de
« promouvoir le développement scientifique, pédagogique, professionnel et le rayon-
nement international de I'intervention sociale » (http://aifris.eu/). Le 7° congrés de
I’AIFRIS proposait de débattre des questions de solidarité (« Solidarités en questions et
en actes : quelles recompositions ? »). Le développement de connaissances a partir de
ces différents angles d’analyse cherchait a promouvoir la transversalité et la diversité
des savoirs ainsi que l'innovation sociale. Le contenu du programme comprenait 13
conférences en pléniére, 78 ateliers, 6 forums, 3 carrefours des savoirs et 4 groupes
thématiques.

Parmi les conférences en pléniére, les fondements théoriques de la solidarité
ont été redéfinis dans un contexte de transformation sociétale par Marie-Claude Blais
(Université de Rouen). Grace a un retour historique, la philosophe et maitre de confé-
rences a exposé les différents modeles offerts par les auteurs a travers le temps. Elle a
souligné également les cotés plus sombres de la solidarité, lorsque celle-ci se base sur
I’exclusion (se liguer contre I’Autre) et la perte des libertés individuelles.

D’autres conférenciers ont abordé les enjeux liés au role de I'Etat dans les soli-
darités sociales. Ainsi, Maryse Bresson (sociologue, Université de Versailles) a parcouru
les transformations de la protection sociale, tantot sur un modele d’individualisation,
tant6t sur celui d’une gestion plus publique et centralisée. En outre, elle a développé le
modele de Merrien (1999) sur la Nouvelle Gestion publique. Sur le méme théme, Caro-
lina Rojas Lasch (Université pontificale du Chili) a présenté la reconfiguration de I'Etat
social et du fonctionnement des solidarités en Amérique latine. Quant a Eric Forgues
(sociologue, Université de Moncton), son intervention a porté sur I'engagement de
I’Etat dans le domaine linguistique auprés des communautés francophones au Canada,
et plus particulierement sur son réle dans I'acces a des services de santé en francais.

Dans le domaine de la formation, les défis éthiques de I'action sociale ont été
débattus par Marc Maesschalck (Université catholique de Louvain), qui a mis I"accent
sur la nécessité de remettre en question ses propres représentations et ses préjugés.
En outre, une table ronde a été organisée autour de la nouvelle philanthropie. A ce
propos, des intervenants (Sylvain Lefévre, Marie-Claude Locas, Sylvie Wampfler, Jean-
Marc Chouinard) se sont entretenus sur le fonctionnement des fondations, le partage
des taches entre le milieu public et le milieu privé, les rapports de force liés a la solida-
rité, et les actions locales.

Afin d’enrichir les apports plus scientifiques, des communications ont été réali-
sées par d’autres acteurs de solidarité. Par exemple, Marie-Hélene Panisset, cinéaste
engagée dans la défense des droits des usagers, a livré son témoignage comme usa-
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gere de services en santé mentale, amenant les congressistes a se questionner sur les
conséquences d’un internement psychiatrique forcé. Par son vécu personnel, elle a
remis en question la pertinence de ce procédé. Dans un autre registre, la présentation
de I'organisme Wapikoni mobile a été |'occasion de découvrir un projet de studios de
cinéma ambulants qui permet aux jeunes des communautés des Premiéres Nations du
Canada de réaliser des films. Cette approche originale de prévention de I'isolement et
du suicide chez les jeunes autochtones a également conduit a une sensibilisation du
public a ces problématiques. Sur son site internet (http://www.wapikoni.ca/), cet or-
ganisme donne d’ailleurs acces a un grand nombre de créations audiovisuelles, dont
certaines ont été sélectionnées et parfois primées lors de divers festivals.

En paralléle aux conférences, de nombreux ateliers ont été proposés tout au
long du congres, ouvrant le débat sur de multiples enjeux en lien avec la solidarité.
Trois contributions ont été retenues pour mettre en avant la richesse des themes
abordés. D’abord, Damus Obrillant, professeur a [’Université Quisqueya et a
I’'Université d’Etat d’Haiti, a abordé le réle des réseaux de solidarité informels dans la
prise en charge des personnes en situation de handicap en Haiti. Il a défini la notion de
solidarité comme I'ensemble des liens de réciprocité qui se développent entre les per-
sonnes. En ce sens, lorsque quelgu’un donne a autrui, il s’attend a recevoir de I'aide en
retour. Dans le cas des personnes en situation de handicap, les membres de la famille
ont une « obligation morale d’assistance ». Obrillant a souligné qu’en Haiti, la solidarité
étatique est trés faible, ce qui rend essentielle I'entraide familiale. Comme dans de
nombreuses sociétés, les femmes se situent au premier plan de ces mécanismes de
soutien. Complémentaire, I'aide apportée par les voisins (solidarité « vicinaire ») vient
appuyer les familles des personnes en situation de handicap, en particulier dans les
campagnes. En outre, d’autres types de solidarités sont observées: « altruistes ou
spontanées », religieuses, amicales ou encore associatives. Avec la coexistence de ces
différentes formes de solidarité, la faiblesse, voire I'absence de I'aide apportée par
I’Etat est compensée.

Puis, dans le domaine de la formation en travail social, I'association Educ au-
tour du monde (https://www.educ-autour-du-monde.com/) a présenté un projet qui
s’attache a documenter les pratiques de solidarité sur les cing continents en collectant
les témoignages de professionnels en travail social sur leurs pratiques éducatives et
leurs actions sociales auprés de populations vulnérables. A terme, il s’agit de mieux
cerner l'identité des travailleurs sociaux a travers le monde dans un contexte
d’internationalisation de la profession. Cette association vise également a encourager
les étudiants a porter un nouveau regard sur leurs pratiques et a développer leur iden-
tité professionnelle. Grace aux nombreux témoignages recueillis, un ouvrage intitulé
Travail social autour du monde a été publié cette année aux éditions Chronique sociale
par les cofondateurs de I'association Julien Boyé et Yohan Barata.

Enfin, il faut souligner une contribution en lien avec I'aggravation de la pauvre-
té en France et le déclin des solidarités. Ainsi, la Fondation Abbé Pierre a exposé les
tenants et aboutissants du festival « C’est pas du luxe ! ». Cette expérience culturelle
permet aux personnes en grande précarité (perte d’emploi, de logement, pauvreté,
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isolement, etc.) de tisser de nouveaux liens sociaux par des pratiques artistiques. Il
s’agit pour chacun de prendre conscience de sa valeur et de redevenir un acteur social.
Selon les organisateurs, « la pratique artistique [est] une des clés majeures pour re-
trouver confiance et envie de se reconstruire, de se projeter dans I'avenir »
(http://www.fondation-abbe-pierre.fr/cest-pas-du-luxe).

Ce congres illustre comment les ergothérapeutes, tout comme les travailleurs
sociaux, doivent sortir de leur zone de confort et sont encouragés a prendre part a des
échanges entre des participants d’horizons multiples, qui visent une réflexion sur la
recomposition des solidarités dans un contexte de transformation sociétale.

Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie Volume 3, Numéro 2 | 2017



VU POUR VOUS

/ Volume 3, Numéro 2 | 2017

Revue Francophone
de Recherche
en Ergothérapie

14EvE CONGRES DE L’ ASSOCIATION INTERNATIONALE DE RECHERCHE
SCIENTIFIQUE EN FAVEUR DE PERSONNES HANDICAPEES MENTALES
(AIRHM)

Camille Gauthier-Boudreault?, Lise Gauthier?

1 Ergothérapeute, PhD(cand), Ecole de réadaptation, Programme d’ergothérapie, Université de
Sherbrooke

2 Travailleuse sociale retraitée et mére d’une jeune adulte présentant une déficience intellectuelle

Adresse de contact : camille.gauthier-boudreault@usherbrooke.ca

La Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie est publiée par CARAFE, la
Communauté pour I’Avancement de la Recherche Appliquée Francophone en Ergothérapie

doi:10.13096/rfre.v3n2.96 @@@@\
ISSN: 2297-0533. URL: https://www.rfre.org



https://www.rfre.org/
mailto:camille.gauthier-boudreault@usherbrooke.ca

90 Gauthier-Boudreault et Gauthier

Du 11 au 14 septembre 2017, a Geneve, a eu lieu le 14¢ Congres de I’Association
Internationale de Recherche scientifique en faveur de personnes Handicapées Mentales
(AIRHM) intitulé : « La convention de I'ONU relative aux droits des personnes handica-
pées : une utopie ? » Prés de 250 participants de divers horizons y étaient présents, tels
que des personnes ayant un handicap mental, des parents, des intervenants, des pro-
fessionnels, des chercheurs, ... Ceux-ci représentaient une diversité de réalités sociocul-
turelles, entre autres la Suisse, bien sar, I’Algérie, I’Allemagne, la Belgique, le Brésil, le
Canada, la France, la Hollande, le Liban, le Luxembourg, la Russie et la Tunisie.

A travers les ateliers, tous les participants montraient un méme enthousiasme
dans leur volonté d’accompagner la personne présentant un handicap mental dans la
défense de ses droits. Etait aussi manifeste une avidité d’échanger sur les réalisations et
les efforts mis en place pour donner a la personne ayant un handicap mental des moyens
de participation sociale a travers la parole et le geste.

Les problémes d’exclusion, les thémes de I'inclusion, de l'intégration et de la par-
ticipation sociales ont été abordés, ainsi que la capacité de décider de son milieu de vie,
d’influencer son environnement social, de prendre sa place dans le travail, les loisirs, le
sport, la volonté de dire ses besoins et aspirations pour s’épanouir comme citoyen a part
entiére de la société civile, comme en témoignait par exemple M™e Eléonore Laloux
(2014), auteure du livre Triso et alors !, dans la présentation « Lorsque I'utopie devient
réalité ».

Cette actualisation de soi, grace a l'inclusion, a la participation sociale et a la re-
connaissance de lI'importance de laisser place a I'utopie, a servi de fil conducteur tout
au long du congres. La conférence pléniere de M. Pierre Ancet de I'Université de Bour-
gogne en France sur « L'écart entre les lois et les pratiques : le probléme du statut des
personnes » (Axe éthique et paradigmatique) a proposé une réflexion sur les conditions
dans lesquelles les individus peuvent le mieux développer leurs capacités. Pour sa part,
dans les axes sociétal et expérientiel, M. Pierre Weber a guidé la réflexion vers la parti-
cipation des personnes ayant un handicap a I’'avenement d’une société inclusive et I'im-
portance de leur donner la parole, car elles sont expertes de leur propre situation. De
son c6té, M. Michel Mercier, professeur honoraire de I'Université de Namur en Bel-
gique, a développé dans sa conférence « Au-dela du paradigme d’inclusion » (Axe para-
digmatique et sociétal) une réflexion sur le concept d’inclusion par I'adaptation réci-
proque de la personne et de son environnement. Ses propos conduisent vers la
participation sociale.

Ces conférences ont donné le ton au congres et I'ont inspiré. Ainsi, tout au long
de I'’événement, droit et utopie se chevauchent. L'utopie apparaissant comme I'espoir
de croire au droit pour un citoyen présentant un handicap mental de vivre une partici-
pation sociale adaptée a ses capacités et besoins. L'utopie porte nos espoirs. En somme,
le congrés a permis de partager I'espoir et de réfléchir sur de nouvelles voies rendant
possible une pleine participation sociale des personnes présentant un handicap mental.

Il apparait important de souligner que |'utopie d’une participation sociale doit
étre des plus inclusives. Elle ne doit pas uniguement s’adresser aux personnes ayant une
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atteinte légére ou modérée, elle doit aussi tenir compte des personnes ayant un handi-
cap sévere ou encore profond en reconnaissant leurs besoins spécifiques et leurs diffi-
cultés propres et exprimer leur droit a I'utopie. Cette proposition vise a éviter, dans cette
quéte de droit, I'exclusion au sein méme des personnes présentant un handicap mental.
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